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Szanowni Czytelnicy,

Z przyjemnosciq oddajemy w Panstwa rece kolejne wydanie
Biuletynu Informacyjnego Fundacji,,Pomoz Im”. Rok 2019 jest dla nas
wyjgtkowy z uwagi na jubileusz 10-lecia powotanego przez Fundacje,
pierwszego na Podlasiu, Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci, w ktorym
otaczamy opiekq nieuleczalnie chore maluchy i ich rodziny z catego
wojewodztwa podlaskiego. Od ponad 28 lat natomiast wspieramy
rodziny matych bohateréw walczqgcych z trudnym przeciwnikiem jakim
Jjest rak.

Zdobyte przez lata dosSwiadczenie upowaznia nas do
okreslania sie mianem specjalistow ( zobowiqzuje do dzielenia sie
posiadang wiedzq. Parasol opieki, ktéry od lat podtrzymujemy nad
ciezko chorymi dzie¢mi, ksztattuje i ma ogromny wptyw na zycie
catego zespotu fundacyjnego. Kazdy z nas jest inny, kazdy ma swoje
upodobania [ poglgdy, jednak wszystkim nam przyswieca wspoélna
idea. Po pierwsze: dzieci nie powinny czuc bolu nawet, a moze przede
wszystkim te nieuleczalnie chore. Po drugie: dom a nie szpital jest
najlepszym miejscem dla maluchow, szczegolnie tych ciezko chorych.
Po trzecie razem mozemy duzo wiecej, dlatego wtasnie dziatamy
i{zachecamy innych do pomagania, a za kazde nawet najmniejsze wsparcie
w imieniu naszych Podopiecznych z catego serca dziekujemy.

Wydajac ten Biuletyn chcemy, abyscie poznali nas blizej.

Z serdecznymi pozdrowieniami,
Zespot Fundacji ,,Poméz Im”
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By zachowac

mimo wszystko

Refleksje dr Elzbiety Solarz — inicjatorki Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci
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Idea opieki hospicyjnej

W czasie studiéw nieoczekiwana $mieré
dziecka w najblizszej rodzinie dotkneta mnie
bardzo bolesnie. Byt to moment zwrotny
w mysleniu o zawodzie, do ktérego sie przy-
gotowywatam. Burzyt naturalny porzadek
rzeczy i niewinnos¢ mtodej, wolnej osoby.
Zrozumiatam wtedy, ze na studiach uczymy
sie, jak nalezy walczy¢ z chorobg, a mato
mowi sie o tym, Zze nie mozna wyleczyc
wszystkich. Na niektére sploty zyciowych
wydarzeh, mimo catej swej starannosci nie
mamy wptywu. Informacje o niepowodzeniu
leczenia raczej przekazywane byty wstyd-
liwie, na marginesie. Nie méwiono nam
o tym, Ze jest to staty element naszego zycia.

BY ZACHOWAC GODNOSC MIMO WSZYSTKO

Praca na onkologii dzieciecej, jakby prze-
kornie byta prébg zmagania sie z niemozli-
wym. Nie byta w moich planach zyciowych.
Ale spotkanie z dzie¢mi w trudnej sytuacji
dtugiej, ciezkiej, pietnujacej i wykluczajacej
z normalnego zycia choroby, nie pozwoli-
to przejs¢ obojetnie wobec tego, co kazde
z nich przezywato. Pamigtam pogodnego,
oSmioletniego chtopca, ktéry cudownie
grat na flecie.

W czasie szpitalnego koncertu w trakcie
leczenia, caty oddziat trwat w ciszy, oddy-
chat przez chwile tg muzyka. WidzieliSmy
sie w piagtek, w poniedziatek dowiedziatam
sie, ze zmart z powodu powiktan chemio-
terapii.
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Tak rodzity sie pierwsze wiezi taczace nas,
ludzi pracujacych w szpitalu i dzieci, ktére
sktadaty swoje zaufanie w nasze rece. Ta
szczegblna wiez taczyta zaréwno zesp6t pie-
legniarski, lekarzy, salowe, profesora Kacz-
marskiego. Czy t3 cienka nicig byta kruchosé
zycia? WiedzieliSmy o swoich podopiecznych
i ich rodzinach duzo, bo spedzalismy ze soba
duzo czasu.

UczyliSmy sie tez onkologii. Byto duzo
entuzjazmu spowodowanego nowymi
mozliwosciami skojarzonego leczenia.

Otworzyty sie kontakty z Europg. Mielismy do
dyspozycji nowy szpital, sprzet. Korzystalismy
z wypracowanych przez grupe BFM nowych
programéw leczniczych. | wiedzieliSmy coraz
wiecej na temat leczenia wspomagajacego.
Stopniowo pojawity sie mozliwosci przeszcze-
piania szpiku w Polsce. Zachwycaliémy sie tym,
ze po dtugotrwatej walce i wielu wyrzecze-
niach w trakcie terapii pojawiat sie upragniony
sukces — remisja. To byt powéd do radosci,
ale z tytu, gdzies$ za plecami ciagle czuto sie
oddech Smierci.
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dr E 'Z.b i€ta SO'ar Z - lekarz, kierownik BHD

inicjatorka powstania Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Niepowodzenie leczenia, ktére trudno
byto uzasadnié, czesto dotykato dzieci
szczegblnie lubiane, wyjatkowe. Dlaczego?

W ciggu pierwszych kilku lat, przyszta
fala rozczarowania. Po roku, dwéch u wy-
branych choroba powracata. Zaczeta sie
fala wznéw, ktéra zrodzita frustracje. To
byt moment prawdy o niedoskonatosci
sztuki lekarskiej, pokory, poszukiwania co
dalej. Okazato sie, ze znacznie tatwiej pré-
bowa¢ ponownie podja¢ walke niz powie-
dziec sobie i dziecku, ze moze sie nie udac.
A jesli sie nie uda, to jak stana¢ twarza
w twarz z cztowiekiem, ktéry tobie powie-
rzyt swoje zaufanie? Co powiedziec?

Poczatek

W tym czasie powstato pierwsze w Pol-
sce hospicjum domowe dla dzieciw Warsza-
wie. Dzieki staraniom zespotu doc. Tomasza Dan-
gla (z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci)
byty prowadzone kursy dla lekarzy onkolo-
goéw dotyczace leczenia przeciwbélowego
u dzieci i pediatrycznej opieki paliatywne;j.
Kilka dni, ktére zmieniato myslenie o pracy.

Zobaczylismy dziecko

z innej perspektywy, jego
indywidualnych potrzeb,
zdejmujqc obraz szpitalnej
pizamy i pokazujqc to,

co indywidualne, niepowtarzalne.

Prowadzacy podzielili sie swoim do-
Swiadczeniem dotyczacym przekazywa-
nia niepomyslnej informacji. Pokazali jak
wyglada naturalne umieranie w domu.
Poczatkowo staralismy sie w szpitalu
stworzy¢ godne warunki, w oddzielnej sali
z rodzicami, bez zbednych procedur, w ci-
szy, bez natretnych ciekawskich spojrzen.

Na ten ostatni okres przyjezdzaty dzieci
leczone w Warszawie. Pamietam rodzicéw,
ktérzy przytulali swojg 17-letnig cérke,
czytajac jej ulubione bajki. Tego chciata.

Ale to nie byto to samo co daje dom.

Kiedy nauczyliSmy sie rozmawiac o niepo-
wodzeniu leczenia, okazato sie, ze s3 dzieci,
ktére bardzo chcg byé w domu i mocno to
wyrazaja. Méwiag o swoim cierpieniu, zbyt
trudnym do zniesienia, o leku, o pragnieniu
spotkania z najblizszymi. Okazato sie, ze s
sprawy, ktére potrzebuja jeszcze zatatwic

w domu, Ze chcg zostawi¢ co$ po sobie.
Nie sposéb byto odméwic tym pragnieniom.
I to my dorosli nie dorastamy czesto do doj-
rzatosci naszych dzieci z powodu naszego
leku. Do dzisiaj czuje oplatajace moja szyje
dtonie Asi i mokry od tez pocatunek w poli-
czek, bo ustyszata, ze moze zosta¢ w domu.
W domu miata rodzicéw, rodzerstwo, psa
i Pierwsza Komunie w listopadzie, o kto-
rej marzyta. Spotkata sie z mieszkajaca
w r6znych miejscach rodzing tydzien przed
Smiercig w domu. To byta pierwsza pacjent-
ka.

Poczatkowo wspétpracowaliémy z domo-
wymi hospicjami dla dorostych.
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Najpierw byto to Domowe Hospicjum na
Sienkiewicza, nastepnie InterHem. Stato
sie wkrotce jasne, ze potrzeby dzieci sg
zupetnie inne niz pacjentéw dorostych
i powinna powstac odrebna jednostka
organizacyjna, zatrudniajaca osoby pra-
cujace na etatach, a nie jako dodatkowe
zajecie ,,po godzinach”. | tak zrodzita sie
mysl o powotaniu hospicjum dla dzieci
w Biatymstoku.

Z potrzeby serca zostata powotana
Fundacja ,,Poméz Im”, przeksztatcona ze
Stowarzyszenia Przyjaciét Dzieci z Cho-
robami Rozrostowymi, dziatajacego na
rzecz pacjentéw i ich rodzin przy Klinice
Onkologii w Biatymstoku. Zas w 2009 roku
rozpoczeto swoja dziatalnos¢ Biatostockie
Hospicjum dla Dzieci Fundacji ,,Poméz Im”.

Dzisiaj pod nasza opieka sg dzieci z r6z-
nymi chorobami, prowadzacymi do przed-
wczesnej Smierci. W wiekszosci choroby te
ograniczajg mozliwos¢ poruszania sie, od-
zywiania i kontaktu werbalnego. Powodu-
ja postepujaca degradacje neurologiczng.
Zgtaszaja sie tez maluszki, ktére rodzg sie
z wadami letalnymi.

Nie wszystko potrafimy
zrozumiec, nie znamy wszystkich
odpowiedzi. Staramy sie
intuicyjnie, wspélnie z rodzicami
odczytaé potrzeby naszych dzieci,
z ktorych kazde jest inne,

ma swojq wtasnq historie.

Z nimi tez dorastamy

do rozwigzywania nowych
probleméw i wyzwan.

W ten sposéb hospicjum zyje.

BY ZACHOWAC GODNOSC MIMO WSZYSTKO
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Ceacami bywa trudho, ale wiemy e kasd

ma na celu dobro

chorego delecka ¢ jego rodziny fest po prostu 2 nam

Troche wspomnien

10 lat temu, czyli na poczatku marca
2009 roku zespot medyczny stanowili
lekarze: Elzbieta Solarz (dwczesny kie-
rownik BHD, Prezes Fundacji), Katarzyna
Muszynska-Rostan, Adam Hermanowicz,
a po kilku miesigcach dotaczyt Dariusz
Kué. Zespot pielegniarski tworzyty: Edy-
ta Kapica, Mirostawa Kuzmin, Matgorzata
Radomska, Ewa Sadowska oraz Karolina
Kranc. Rehabilitacje prowadzity: Edyta
Recko oraz Agnieszka Stepanczuk-Jasiuk.
Wsparcia duchowego udzielali: 0. Adam
Madejczyk SVD (kaptan katolicki) oraz ks.
Piotr Pietkiewicz (kaptan prawostawny),
za$ o wsparcie psychologiczne dbata
Agnieszka Mastowiecka. Sprawy admi-
nistracyjne prowadzit Arnold Sobolewski
(6wczesny Wiceprezes). Pracownikami do
zadan specjalnych byli: Agnieszka Zielifiska
oraz Maciej Bielenia. Nad wszystkim czuwa-
ta Rada Fundacji, w ktérej sktad wchodzili:
prof. Elzbieta Krajewska-Kutak, doc. Kata-
rzyna Muszynska-Rostan, prof. Wojciech
Kutak, Szczepan Barszczewski oraz Zbigniew
Zawinowski.

Na przestrzeni 10 lat naszej dziatalnosci
pojawity sie kolejne osoby, ktérym bliska
byta idea hospicyjna. Wniesli oni swoj
wktad w budowanie przestrzeni pomaga-
nia, zmieniajac codzienna rzeczywistos¢
naszych Podopiecznych. Wszystkim z serca
DZIEKUJEMY - bez Was nie datoby sie po-
moéc tym wszystkim Rodzinom, ktérych
Dzieci przebywaty pod opieka Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci.

Budujac strukture Fundacji korzystali-
Smy ze wzoru organizacyjnego Fundacji
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, kto-
ra sfinansowata pierwsze dwa lata pracy
personelu medycznego oraz wyposazyta
w samochody, bySmy mogli dojecha¢ do Pa-
cjentdw. Wsparcie, ktére otrzymalismy stato
sie podstawa naszej dziatalnosci. Z czasem
pozyskalismy kontrakt z Narodowym Fundu-
szem Zdrowia.

Jednak od samego poczatku otrzymalismy
ogromne zaufanie od Darczyficow, ktorzy
poprzez wptaty indywidualne, 1%, ofiar-
nos¢ podczas kwest, czy przekazywane dary
umozliwiali zapewnienie wsparcia naszym
Podopiecznym na najwyzszym poziomie.

Serdecznie dziekujemy wszystkim Darczyh-
com - zaréwno indywidualnym, jak i firmom
— dzieki Wam odpowiadamy na potrzeby
naszych Pacjentéw nie tylko medyczne, ale
w spos6b catosciowy — zapewniajac profe-
sjonalny sprzet rehabilitacyjny, leki, apara-
ture medyczng, przystosowujac mieszkania,
organizujac wsparcie socjalne dla catej ro-
dziny. Dzieki Waszemu wsparciu mozemy
pomdc Im! Niech dobro wréci do Was zwie-
lokrotnione!

Moc usciskéw i uSmiechéw kierujemy
do naszych Wolontariuszy. To Wy wnosicie
do Swiata chorych dzieci nadzieje i entuzjazm!
Dziekujemy, ze dzielicie sie tym co najcenniej-
sze —swoim czasem i energia!

Ewa Sadowska
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,Byé catowiekiem,
to czué, ktadge sig cegte,
e bierze sig udziat

@ budowaniu &oiata”

Piszqgc to Antoine de Saint — Exupery oddat to, co odczuwamy my,
na co dzien tworzqcy zespot, ktory doktada swojq cegietke,

by w swiecie chorych Dzieci i ich Rodzin nie zabrakto nadziei i radosci.

Kazdy, kto jest zwigzany z Fundacjq ,,Poméz Im” i Biatostockim Hospicjum dla Dzieci
maogtby opisac osobng historie o tym, jak i dlaczego wiasnie tu znalazt swoje miejsce,
sens swego zyciowego powotania.

Zapraszamy Cie drogi Czytelniku, by$ poznat nasz niecodzienny Swiat.

Od lewej (od pierwszego rzedu):
Edyta Kapica, Elzbieta Solarz, Krystyna Skrzycka, Barbara Kochman, Michat Glen, Inga Januszko-Manaches, Mirostawa Kuzmin, Ewa Krasnicka,

Tomasz Machelski, Ewelina Kikolska, Jolanta Janiel, Magdalena Chimkowska, Ewa Sadowska, Ewa Sawicka, Matgorzata Radomska, Dariusz Kuc,
Andrzej Mastowski, Karolina Kranc.

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci BYC CZEOWIEKIEM



Podczas mojej pracy w hospicjum czutam/em
sie zaskoczona/y gdy...

* rodzice mimo $mierci wtasnego dziecka potrafili powiedzie¢
ndziekuje” —dr Elzbieta Solarz — lekarz Biatostockiego Hospicjum
dla Dzieci

* odkrytem, ze Anioty, to nie tylko duchy — ks. Andrzej Mastowski
— psycholog Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Najbardziej w pracy obawiatam sie...

 pracy samodzielnej z pacjentem po wieloletniej pracy
zespotowej w szpitalu — Karolina Kranc — pielegniarka
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Od pacjentow nauczytam sie...

« stuchania innych, szanowac kazdy dobrze przepracowany
dzien, doceniac to, ze jestem zdrowa — Matgorzata Radomska —
pielegniarka Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

cierpliwosci, zadowolenia i dostrzegania matych rzeczy —
Mirostawa Kuzmin — pielegniarka Biatostockiego Hospicjum

dla Dzieci

cierpliwosci i pokory — doc. Katarzyna Muszyriska-Rostan

— przewodniczqgca Rady Fundadgji

Najmilsze wspomnienie z mojej pracy to...
* kiedy wypitem kawe z rodzicami méwiqc nic ztego sie nie
dzieje — dr Dariusz Kuc — lekarz Biatostockiego Hospicjum dla
Dzieci

Najtrudniejsze pytanie, ktore ustyszatam
w mojej pracy zawodowej to...

* Jak radzisz sobie gdy odejdzie jakies dziecko, do ktorego sie
przywiqzatas? — Ewelina Kikolska — koordynator wolontariatu
* po co pomagacé dzieciom, ktore i tak umrg?
—Inga Januszko-Manaches — specjalista ds. marketingu

Site do dziatania daje mi...
* usmiech moich pacjentéw i stowa wdziecznosci ptyngce
z ust ich rodzicéw — Ewelina Lesniewska — fizjoterapeutka

w Biatostockim Hospicjum dla Dzieci

Pacjent, ktorego najbardziej pamietam...

¢ Krzys 5-letni (neuroblastoma z przerzutami do mézgu), ktéry
do korica sie uSmiechat i na pytanie ,,jak jest?”
zawsze odpowiadat ,,dobrze” — Krystyna Skrzycka
— wiceprezes Fundacji

Hospicjum dla mnie to...

* nie jest tylko pracq, ale ideq uczqcq duzej pokory
w kontaktach z ludzmi, ktérzy potrzebujg wsparcia
w cierpieniu i osamotnieniu — Ewa Krasnicka — pielegniarka
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

* Zycie, ktore pomaga dostrzec w pedzie dnia codziennego,
najwazniejsze wartosci — Eclyta Recko — fizjoterapeutka
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

NQINTY

BYC CZLOWIEKIEM

W mojej pracy lubie...
* tempo, rozwdj, nowe sytuacje, wyzwania, to, ze pomagam
innym — Joanna Czuprynska — fundraiser
* poczucie, ze to co robie ma sens — Magdalena Chimkowska
—specjalista ds. rozliczen NFZ

Gdy widze tzy pacjenta lub jego rodziny to...

* czuje, jak wazne jest to co robi zespét Fundacji dla tych ludzi.
I wiem, ze musimy dziata¢ i pomagac dalej — Michat Glen
— Specjalista ds. marketingu

Gdy stysze Smiech dziecka to...

« Smieje sie wokot caly Swiat — Marzena Oksiuta — lekarz
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Radosé w pracy daje mi...

* kontakt z podopiecznymi i ich opiekunami, bliska
relacja z nimi, ktorg udato mi sie nawigzac. Jest to dla mnie
szczegolnie wazne, ze wzgledu na to iz moi pacjenci to osoby
zamkniete w sobie, ktore przezywajq swoje trudnosci w gronie
rodzinnym — Eliza Podsiadto — fizjoterapeutka Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci

Praca zmienita we mnie...

* podejscie do zycia i wrazliwosé na drugiego cztowieka
—Jolanta Janiel — pracownik socjalny Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci

* podejscie do zycia, nauczyta mnie pokory — Barbara Kochman
— psycholog Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Moja praca daje mi...

* poczucie spetnienia — Ewa Sadowska — wiceprezes Fundacji

Moi pacjenci zmienili we mnie...

* patrzenie na Swiat, nauczyli wrazliwosci i doceniania matych
rzeczy — Paulina Drozdowska — asystent rodziny Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci

« strach w odwage do walki o jak najlepszq jakosé mojej pracy,
aby jakosc zycia pacjenta byta na najwyzszym poziomie
— Edyta Kapica — pielegniarka Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

9 . . . . . .
Ciesz sie w zyciu drobiazgama,
bo ktoregos dnia mozesz
spojrzec za siebie 1 zobaczyc,

ze byty to rzeczy wielkie. *?

Robert Brault

Setki Rodzin, Sethi historéi, Kazda ima, ale wszysthkie blickie
¢ odcisngty w nas nlezatarty Slad, Poznaf 2alediie kilka
2 nich, Te historie dzlejg sig nieopodal, Moze po sgstedzku.
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KAZDEGO
DNIA

TRZEBA ISC.
DO PRZODU...»

Z rodzicami 9-letniej Hani rozmawia Marta Nowik

MARTA NOWIK: Aniu, opowiedz nam
0 swojej coreczce.

ANNA KUCHAREWICZ: Hania ma obecnie
9 lat. Chodzi do szkoty, ale teraz zimq ,,waga-
ruje” (smiech mamy). Jest bardzo pogodnym
i towarzyskim dzieckiem, z ktorym bardzo mito
spedza sie czas, pomimo wielu trudnych mo-
mentow. Czuje sie, ze ma sie to dziecko. Jest
znim kontakt i mozna razem cos zrobi¢. Hania
nie jest obecna tylko ciatem, ale tez i duchem,
catym swoim temperamentem, dlatego prze-
bywajqc z nig, wie sie, ze nie jest sie samemu.
Jest kochanym, cudownym dzieckiem.

MN: Jaki Hania ma temperament?

AK: Jest bardzo ostrq dziewczynag, lubi posta-
wi¢ na swoim. To nie jest tak, Ze jest tylko taka
stodziutka i patrzgca tak jak teraz.

MN: Nie???

AK: Nie, nie, nie... (smiech mamy). Zdrowe dzie-
ci przy kims obcym zachowujq sie zazwyczaj
pozytywnie, sq grzeczne — i taka tez jest na-
sza Hania. Jest zawsze bardzo ciekawa tego,
co sie dzieje wokot, wszystko musi widzie¢
{ wiedzie¢. Bez nigj nic nie moze sie odbyc
w domu. Zauwaza kazdy szczegot, co czasami
moze by¢ jednak ucigzliwe, tak jak w przy-
padku codziennych czynnosci, typu zmywa-
nie naczyn, gotowanie obiadu — to wszystko
musi sie dzia¢ z jej udziatem. Chce by¢ obok
i w tym wszystkim uczestniczyc.

MN: Jaka jest dziewiecioletnia Hania?

AK: Hania jest prawdziwg dziewczyng. Wie,
Jjak robi sie makijaz, uwielbia perfumy. Wie,
gdzie sq brwi, rzesy, co trzeba pomalowac.
Wie, ze puder naktada sie pedzlem. Jest pod
tym wzgledem rewelacyjna. To prawdziwa ko-
bietka. Bardzo lubi towarzystwo innych 0séb.
Nie bawi sie sama swoimi zabawkami. Chet-
nie oglgda programy kulinarne prezentowane
w telewizji. Hania chce pomagac w gotowaniu.
Fakt, ze rece ma generalnie dosyc niewtadne, ale
na przyktad jak robie kotlety schabowe, daje jej
ttuczek do reki i razem ubijamy mieso. Wiem, ze
sama nie utrzyma go w dtoni, dlatego trzymamy
razem. Corka przepada za wspolnie wykonywa-
nymi najprostszymi czynnosciami domowymi.

Jej sie wydaje, ze ona to robi. Jest wtedly bardzo
z tego zadowolona. Przepada za odkurza-
niem. Ja jestem na co dzien w domu i my to
wszystko zazwyczaj razem robimy. Wspdlne
sprzgtanie sprawia jej przyjemnosc. Dobrze
sie czuje z innymi dzie¢mi, z ludzmi. Nie
lubi by¢ sama. Jak wszyscy jestesmy razem
w domu — ja, mgz i syn — to Hania czuje sie
najbardziej komfortowo, jest wtedy bardzo
spokojna. Rozpoznaje wszystkich cztonkow
rodziny, pomimo iz jest dzieckiem niepetno-
sprawnym i nie méwi, nie wiemy do kornca, ile
ico rozumie. Nie lubi, gdy ktos z domownikéw
wychodzi na zewnatrz. Kiedy syn idzie do
szkoty lub maz do pracy, oznajmia wszystkim
swoje niezadowolenie, zas gdy ja wychodze,
to juz jest dramat.

MN: Jak obecnie czuje sie Hania?

AK: Obecnie stan Hani jest stabilny, nie po-
garsza sie. Ma zdiagnozowane mézgowe po-
razenie dzieciece czterokonczynowe, niedo-
wtad czterokonczynowy spastyczny, zespot
opuszkowy, ma uszkodzony ptat czotowy. Po
porodzie stwierdzono u niej niewydolnos¢
oddechowa, nieokreslone zaburzenia moz-
gowe oraz nieokreslone zaburzenia napiecia
miesniowego. Poza dolegliwosciami gastrolo-
gicznymi—Hania ma gastrostomie —wszystko
inne jest obecnie do ogarniecia.

Postepy w rehabilitac)i
Hani idg bardzo powolsi,
wszystko jest wypraco-
wywane matymz
mrowczymi krokama.
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Hania jest naprawde fajnym dzieckiem. Bardzo
chcielibySmy, zeby nam wszystko dobrze utozy-
{o sie z tq gastrostomiq, aby wyszto na prostq.
Chciatabym, aby te zaburzenia potykania nie
byty tak intensywne, aby cérka mogta przety-
kac sline, aby nie trzeba byto jej odsluzowywac,
gdyz bardzo to Hani utrudnia funkcjonowanie.
Moge Smiato powiedzie, Ze jestem dumna
z mojej corki. Ciesze sie, ze nie jest gorzej.
Wiem, ze jeszcze jest przed nami bardzo duzo
ciezkiej pracy.

MN: Odkad pojawita sie Hania, zrezygno-
watas z pracy?

AK: Tak, zrezygnowatam z pracy, nie pracuje, nie
dato sie inaczej.. Pierwsze dwa lata byty bardzo
ciezkie.

MN: Kiedy dowiedzieliscie sie o chorobie
Hani?

AK: O chorobie Hani dowiedzielismy sie dopie-
ro w szpitalu po porodzie. Wczesniej wszystko
byto dobrze. Czekatam na sali az mi jg przy-
niosq (... nie przyniesli.. | od tego wszystko
sie zaczeto. Nie zdawatam sobie do tej pory
sprawy z tego, ze rodzq sie az tak chore dzieci.
Zaczelismy robic wszystkie badania, tez pry-
watnie, aby sie czegos dowiedzie¢. Ocdbytam
wiele rozméw i spotkan z lekarzami. Przebieg
cigzy byt prawidtowy. Posztam do szpitala
urodzi¢ zdrowe dziecko. Nawet nie podej-
rzewatam, ze cos jest nie tak. Do tej pory nie
wiem, dlaczego Hania urodzita sie chora...
ichybajuz nie chce wiedziec... Nic to nie zmieni.
Bytto dla nas duzy szok. Chrzest Hani odbyt sie
w szpitalu, bo batam sie, Ze odejdzie.

Scenariusz filmu czegos takiego
by nie opisat, co pisze zycie kazdej
z mam z chorym dzieckiem.

Byto trudno. Byt strach. Dwa i pét miesigca po
porodzie spedzitam w szpitalu.
MN: Jak sobie z tym wszystkim radzitas?

AK: Zauwazytam w pewnym momencie,
Ze Hania po urodzeniu nie usmiechata sie. Moj
syn, kiedy byt malutki to sie usmiechat.
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Zdatam sobie sprawe, ze to moze byc¢ tez z mo-
jej winy, poniewaz bytam przy niej tylko taka
zadaniowa. Dla mnie wazniejsze byto odessaé
corke, oklepac jq, nakarmic¢ niz spedzi¢ z nig
tak po prostu czas. Nie byto na poczgtku takiej
naturalnosci w tym wszystkim, bo byt strach
o to, aby sie nie zachtysneta, aby przezyta.
Bytam przerazona, sama siebie nakrecatam.
Gdybym mogta cofnqc czas, to juz bym sie tak
nie spinata, przezywatabym to wszystko tak
bardziej na spokojnie. Teraz, z perspektywy
czasu wiem, Ze nie doceniatam tego, ile byto
dobrych i radosnych chwil z Hanig.

Co dawato site w trudnych momentach?

AK: Cztowiek wie, ze musi, bo jest matkg,
ojcem. Czujemy sie odpowiedzialni za nasze
dzieci. To stqd pochodzi u nas ta sita. Wierzyli-
Smy tez, ze rehabilitacja przyniesie oczekiwane
przez nas skutki.

Mowiono nam, ze Hania bedzie
tylko lezata, bedzie wykrecona,
a gdy miata roczek to juz sama
usiadta. Dawali Hani 6 miesiecy
zZycia, potem rok, 2 lata, a dzis
nasza cérka ma 9 lat...

Lekarze mowili, Zze Hania nie bedzie widziata
ani styszata, zas teraz widzi i styszy normalnie.

MN: Jak wyglada relacja pomiedzy rodzen-
stwem?

AK: Miedzy Haniq i jej bratem Oliwierem jest
bardzo mata réznica wieku — tylko rok i 5
miesiecy. Oliwier jest jej starszym bratem. Ich
relacja uktada sie bardzo dobrze, jest bliska
i ciepta. Syn traktuje Hanie normalnie, tak jak
zdrowq siostre. Hania nasladuje we wszyst-
kim brata. Oliwier duzo z nig rozmawia, cze-
sto jej cos ttumaczy, pokazuje jej rézne rzeczy
w komputerze. Domaga sie on od nas rownego
traktowania go i Hani, chodzi tez tu o ilosé po-
Swiecanego czasu i uwagi. Interesuje sie szkolg
siostry. Jest troskliwym bratem, bardzo mi duzo
pomaga przy opiece ( pielegnacji Hani.
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Zawsze sie z niq zegna, jak idzie do szkoty, gdy
Z niej wraca to oboje cieszq sie na swoj widok.
Jak Oliwier byt maty i ptakat, to Hania ptakata
wtedy razem z nim. Trudne byty pytania Oli-
wiera o to, kiedy siostra zacznie mowic czy
chodzi¢. Trzeba mu byto ttumaczyc, ze Hania
Jjest chora. Oliwier jest dojrzatym dzieckiem
i duzo juz rozumie. Staramy sie jednak nie za-
biera¢ mu jego dziecinstwa.

MN: Kto pomaga w opiece nad Hania?

AK: Mqz pracuje, dzis wyjgtkowo w domu.
Przyjezdza moja mama do pomocy. Hania
i moja mama to sq takie dwie przyjaciot-
ki. Swietnie sie dogadujq. Mama ma swoje
sposoby na Hanie i daje sobie z nig doskonale
rade. Duzo ucze sie od mojej mamy, patrzqc
jak ona cos robi, gtownie cierpliwosci. Nie-
watpliwie babcia Halinka jest wazng osobg
w zyciu Hanl.

MN: Panie Darku, co lubi Hania?

DARIUSZ KUCHAREWICZ: Hania lubi najbar-
dziej jezdzi¢ samochodem. Jak jest mozliwosé
to zabieram jq na przejazdzke. To taka nasza
mata podrézniczka. No (jest z niej pieszczosz-
ka, bardzo chetnie sie przytula.

MN: Czego Hania si¢ obawia?

DK: Jak mama wyjdzie z domu to jest niespo-
kojna i szuka mamy wzrokiem.
AK: Nie lubi by¢ sama, zaczyna wtedy krzyczec.

MN: Od kiedy jestescie pod opieka Fundacji
»Pomoz Im”?

AK: Hania byta podopieczng Fundacji ,,Po-
moz Im” od urodzenia, odkad wypisali nas
ze szpitala. Dostalismy wtedy wspaniatg po-
mocg, ktérg bardzo sobie chwalimy. Nie jeste-
Smy w stanie stowami wyrazi¢ i opisa¢ naszej
wdziecznosci pod adresem Fundacji ,,Pomoéz
Im”. Dziekujemy za tak wielkq waszq pomoc.
Gdy zaczelisSmy sobie juz dobrze radzic¢ i stan
corki byt stabilny, zostalismy wypisani z Bia-
tostockiego Hospicjum dla Dzieci. Jednak po
pewnym czasie zaczeto by¢ nam coraz trud-
niej z ogarnieciem tego, co byto zwigzane
z chorobami Hani.

Mielismy problemy z gastrostomiq. Nie by-
lismy w stanie sami poradzi¢ sobie z tym
wszystkim. W czasie, kiedy nie bylismy pod
opiekg Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci,
zawsze moglismy liczy¢ na pomoc i wsparcie
pracujgcych tam osoéb. To jest cos pieknego.

Dobrze, ze sq jeszcze tacy ludzie,
ktorzy zawsze chetnie niosq
pomoc potrzebujgcym.

Na naszq prosbe — po kilku latach przerwy
- ponownie wrocilismy pod waszq opieke.
I teraz czujemy sie razem z wami bezpiecznie.

MN: Czy Fundacja ,,Pom6z Im” spetnita
Wasze oczekiwania?

AK: Tak, jak najbardziej. Od samego poczqgtku,
Jjak réowniez wtedly, gdy zostalismy wypisani,
kontakt miedzy nami nigdy nie urwat sie. Nie
miatam oporéw, aby zadzwoni¢ do was, o cos
zapytac czy sie poradzic. Ciesze sie, ze pieleg-
niarka i inni pracownicy przyjezdzajq do nas
do domu. Nie wyobrazam sobie funkcjono-
wania bez was. Te kilka lat, kiedly bylismy sami,
to byt trudny czas. Z wami jest duzo razniej,
tatwiej i weselej.

MN: Spotkanie z Fundacja ,,Poméz Im” to...

AK: ... wiele dobrego. Kierujemy duzy ukton
w strone Fundacji ,,Poméz Im”, dzieki ktorej
otrzymalismy fachowq pomoc i rehabilitacje
dla naszego dziecka. Bardzo wam za wszyst-
ko dziekujemy. Takich rzeczy sie po prostu nie
zapomina. Prawdziwych przyjaciét poznajemy
w biedzie i my tego doswiadczylismy. Jestesmy
bogaci, bo dzieki wam mamy wielu przyjaciot
Wiemy, Ze nie jestesmy z tym wszystkim sami
i damy rade.

MN: Przestanie do innych mam:

AK: Macie prawo sie
buntowacd, macie prawo
wypierac, macie prawo
wszystko robi¢. Choroba,
dziecka to nie jest sytuacjo
zwyczajna. Kazda mama

ma prawo ptakac i nie
wierzy¢ w stawiane
diagnozy. Macie po
prostu kochac to dziecko
1 tylko tyle. Dbajcie

o siebie. Do wszystkiego
trzeba dojrzec.

MN: Przestanie do ojcow...

DK: Musicie przede
wszystkim miec site
1 zdrowie. Nie mozecie

ste poddawaé.
Trzeba isé¢ kazdego
dnia do przodu.
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MARTA NOWIK: Moniko, przedstaw nam swoja rodzine.

MONIKA LASKOWSKA: Nazywam sie Monika Laskowska. Mam dwoje
dzieci— Maje (3 latka) i Lilianke (2 latka), ktora byta pod waszq opieka.
Aktualnie zajmuje sie prowadzeniem domu { wychowywaniem dzieci.
Maz pracuje zawodowo jako kierownik w duzej firmie. JesteSmy z mezem
rowiesnikami, mamy po 33 lata.

MN: Lilianka byta pod opieka Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci
prowadzonego przez Fundacje ,,Poméz Im”. Dlaczego?

ML: W 23 tygodniu cigzy odeszty mi wody ptodowe i zaczety sie skur-
cze. Trafitam na patologie cigzy i tam walczyli o mojg cigze. Przez
3 tygodnie dostawatam dziennie minimum 5 zastrzykow, kroplowki
i po tych 3 tygodniach akcja porodowa zaczeta sie na dobre. Urodzitam.

Lilianka wazyta 780 graméw. Miata 33 cm.
Dostata 2 punkty w skali Apgar.

W pierwszych minutach zdiagnozowano brak odruchéw noworodko-
wych, brak tkanki podskérnej, znacznq niedojrzatosc tkanki mézgowej,
clezkg zamartwice, dysplazje oskrzelowo-ptucng, niedokrwistos¢, wy-
lewy dokomorowe Il stopnia, stosowano zywienie pozajelitowe. Byto
znig naprawde Zle. (tzy mamy) Miata retinopatie wczesniakow, wrodzone
wady rozwojowe przegrod serca — ubytek przegrody miedzyprzedsion-
kowej, zaburzenia odzywiania. Nie dawali nam w ogéle Zadnych szans.
Juz na patologii cigzy lekarz sugerowat mi, ze Lilianka urodzi sie martwa
albo umrze od razu po porodzie. Natomiast - jesli uda sie { przezyje — to
bedzie niedorozwinieta. Nie dawano nam szans na zdrowe dziecko.
I mysmy sie ztym pogodzili.. Cztery miesigce spedzilismy na intensywnej
terapii noworodkow w Biatymstoku. Prawie 2 miesigce Lilianka byta
podtgczona do respiratora. Po miesigcu od urodzenia dostata sepsy.
Miata zatrzymanie akgji serca. Ledwo z tego wyszta. Dzielnie walczyta
o0 swoje zycie. Potem przewieziono jq na oddziat pulmonologii. Lilianka
byta jeszcze caty czas podigczona do tlenu, stwierdzono u niej dysplazje
oskrzelowo-ptucng rozpoczynajqcqg sie w okresie okotoporodowym. Jej
ptuca byty w strasznym stanie. Pani doktor powiedziata mi po roku, ze
byta przekonana o tym, iz nasza corka juz do korca zycia bedzie podtg-
czona do respiratora. Przez wiekszos¢ tego czasu mieszkatam w szpitalu
z Lilg, ktora miata tlen { sonde. Od razu po wyjsciu ze szpitala trafitysmy
pod opieke Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci.

MN: Kiedy wrdcityscie do domu?
ML: Jak Lila miata 8 miesiecy, to pierwszy raz przyjechatysmy do domu.

Dopiero wtedy siostry — Maja i Lila— mogty poznac sie na dobre. Starsza
Maja niewiele jeszcze wtedy rozumiata z catej tej sytuacji.

MN: Jaki rodzaj wsparcia otrzymaliscie jako podopieczni Biatosto-
ckiego Hospicjum dla Dzieci?
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ML: Otrzymalismy przede wszystkim pomoc merytoryczng. Duzo sie na-
uczylismy od pracujqcych tam bardzo kompetentnych oséb. Doswiadczy-
lismy wiele empatii i zrozumienia. Nie wyobrazam sobie, jak moglibysmy
sami sobie poradzi¢ i funkgjionowac bez okazanego nam tak profesjo-
nalnego wsparcia. Regularnie przyjezdzali do nas do domu pracownicy
hospicjum inam pomagali. Pielegniarki na biezgco informowaty nas o tym,
kiedy mamy schodzic z tlenu (4 miesigce po wyjsciu ze szpitala Lilianka byta
wcigz tlenozalezna), sondy (miesigc po wyjsciu ze szpitala) czy konkretnych
lekéw. Dostalismy od hospicjum przenosny i nieprzenosny koncentrator
tlenu. Powoli stan zdrowia Lilianki zaczgt ulega¢ poprawie. Dwa razy
w tygodniu odwiedzata nas pielegniarka. Codziennie wieczorem mielismy
telefon od pielegniarki dyzurnej, ktéra pytata o stan zdrowia dziecka i czy
wszystko w porzgdku. Dwa razy w miesigcu przyjezdzatlekarz, ale jesli byta
taka potrzebato czesciej. Byttez unas psycholog i ksigdz. Fundacja,,Pomoz
Im” pomogta nam zorganizowac dopetnienie sakramentu Chrztu, bo Lila
byta ochrzczona w szpitalu tylko z wody.

Ksiqdz z Fundacji odprawit w naszym
domu Msze swietq, gdzie byli obecni
pracownicy Fundacji, ktorzy sie nami

opiekowali. Liliana lezata wtedy
podtaczona do tlenu. Bylo to niesamowite
przezycie dla nas wszystkich.

MN: Jak dtugo Lilianka byta pod opieka Biatostockiego Hospicjum
dla Dzieci?

ML: Dziesie¢ miesiecy. Przy wypisie z hospicjum zostalismy zapewnieni
otym, Zze zawsze mozemy liczy¢ na pomoc i wsparcie, jezelitylko bedzie-
my czegos potrzebowac.

MN: Skad dowiedzieliscie sie o Fundacji ,,Poméz Im”

i o Biatostockim Hospicjum dla Dzieci?

ML: Dowiedzielismy sie od naszej prowadzqcej pani doktor, ktéra nam
powiedziata, Ze juz tu w szpitalu wiecej nic nie mogg nam pomoc i dla-
tego ona proponuije Liliance opieke hospicjum. Brzmiato strasznie...
MN: Jakie byty Wasze pierwsze mysli, gdy ustyszeliscie o hospicjum?
ML: Ja sie od razu rozptakatam { powiedziatam, ze nigdzie stqd nie wyjde,
Ze sie boje. Ale teraz zatuje, ze tak powiedziatam. Myslatam, Ze tylko
w szpitalu mozna otrzymac tak fachowa pomoc. Mylitam sie.

MN: Hospicjum tak jednoznacznie kojarzy si¢ ludziom...

ML: Hospicjum kazdemu kojarzy sie tak samo — jest to juz ostatnia droga
i tylko jedno wyjscie... Smierc. To brzmi strasznie.
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Gdy méwitam o tym rodzinie, bliskim, znajomym — dla wszystkich ko-
jarzyto sie to tak samo. Nie oszukujmy sie, jesli ktos nie miat stycznosci
z hospicjum, zawsze bedzie miat jednoznaczne skojarzenia. Nie ma
mozliwosci, aby to sie kojarzyto w dobry sposéb. Gdy ttumaczylismy
innym, jak wyglada pomoc i wsparcie, jakie otrzymujemy z hospicjum
nalezgcego do Fundacji ,,Poméz Im”, wszyscy byli bardzo zaskoczeni.

MN: Dlatego jest wtasnie kampania ,,Hospicjum to tez Zycie”...
ML: Jestesmy tego najlepszym przyktadem.

Dzieki wam teraz zyjemy tak jak normalna,
szczesliwa i zdrowa rodzina.

MN: Jaki jest obecny stan zdrowia Lilianki?

ML: Pomijajgc infekcje, na ktore czesto zapada — zapalenia ptuc
i oskrzeli — to jest dobrze. Neurolog i pulmonolog sq zadowoleni
z obecnego stanu zdrowia Lilianki. Cérka jest pod opiekq kardiologa,
okulisty, audiologa. Reszta specjalistow juz nam odpadta. Caty czas
jezdzimy na rehabilitacje. | tak wtasnie wyglgda teraz dziecko, ktéremu
nie dawano zadnych szans.

MN: Czyli mozna powiedzie¢, ze jest to taki cud...

ML: Tak wtasnie powiedziata nam pani doktor, ktéra byta z nami tuz
po porodzie, Ze moge Smiato to dziecko nazywaé cudem i dziekowac za
nie Bogu. Takich stow od lekarza nigdly nie spodziewatam sie ustyszec...
MN: Czyli cuda sie zdarzaja...

ML: Tak. | tu jest tego bardzo ruchliwy dowod (usmiech mamy i spoj-
rzenie na tanczqcg corke).

MN: Widze, ze Lilianka jest petna zycia i radosci.

Jest bardzo waleczng dziewczynkg, pogodna,
usmiechnietq. Jest cudownym dzieckiem.

MN: Co lubi Lilianka?

ML: Tanczyc przy muzyce, jesc (smiech rodzicow). Jak corka widzi jedze-
nie, zawsze wycigga rqczki, ze chce. Jest bardzo mata, drobna, krucha,
a mimo to potrafi zjes¢ caty obiad. Bardzo lubi bawic sie z siostrq.

MN: Jak wyglada relacja pomigdzy siostrami?

ML: Sq nieroztgczne, gdy zbliza sie godzina powrotu Mai z przedszkola,
to Lilianka zaczyna jej szukac i wota jg po imieniu. Lubig ze sobq wza-
jemnie spedzac czas. Nie sq o siebie zazdrosne, jak to czasami bywa
z rodzenstwem. Maja opiekuje sie siostrg, pilnuje, aby nie podchodzita
do schodow.

MN: Historia imienia Lilianki?

ML: Zawsze bardzo podobato mi sie to imie. A jak sie Lila urodzita, to jej
chrzestni gdzies wyczytali, ze Liliana byta oredowniczkqg walki o swoje zycie.

LILIANKA - CUD ZYCIA

Trzeba byc silnym dla zony, z ktorqg
zaplanowalo sie wspolne zycie i dla
dzieci. Nie mozna zostawi¢ najblizszych

samych. Dzieci t cala rodzina
potrzebuja tego, aby byc razem.

Adrian Laskowski

Liliana jest synonimem walecznej osoby.

MN: Tak jak Wasza céreczka, ktora tak walczyta o swoje zycie
i wygrata...

ML: Tak. Jest najwiekszym bohaterem, jakiego tylko znam i najsilniejsza
osobg, jakgkolwiek w Zyciu poznatam. Ona jest niesamowita.

MN: Co byto dla Was najtrudniejsze w tym wszystkim, co przeszli-
Scie?

ML: Najtrudniejsza byta ta niewiadoma, Ze sie nie wie, co bedzie
z wtasnym dzieckiem, czy Lila wyjdzie z tego ( jak wyjdzie. Trudne byto
pogodzenie i zorganizowanie wszystkiego. Maqz pracowat, ja wiele go-
dzin spedzatam w szpitalu, w miedzyczasie trzeba byto tez zajmowaé
sie Majq lub zapewnic jej opieke. Trudne byto mieszkanie w szpitalu
przez tyle czasu, tesknota za Majq. Trudna tez byta roztgka z mezem.
ADRIAN LASKOWSKI: Podczas gdy zona wiekszos¢ czasu spedzata
w szpitalu, to ja wtedy bytem w pracy. Czesto mijalismy sie tylko na
parkingu. Jak Zzona byta w domu, to ja jechatem do szpitala. Wiele rzeczy
byto trudnych. Najbardziej strach i niepewnosc, co bedzie dalej. Pojawia-
to sie pytanie: ,, Dlaczego my?”. Na pewno kazdy je sobie zadaje w takiej
sytuagji. Teraz jest juz tatwiej mowic o tym wszystkim.

MN: Skad braliscie site?

ML: Nawzajem od siebie. | od naszych cérek. | od dobrych ludzi, ktérych
spotykalismy na swojej drodze.

AL: Chcielismy w przysztosci moc powiedziec, ze zrobilismy wszystko dla
naszej corki, zeby pozniej niczego nie zatowac. PukaliSmy do kazdych
mozliwych drzwi, aby poprosi¢ o pomoc. Wiedziatem, Ze nie mozemy
sie poddawac.

MN: Przestanie do rodzicow, ktorzy sa dopiero na poczatku tej
trudnej drogi...

ML: Nie mozecie sie poddawac. Musicie byc silni i wspierac sie nawza-
Jjem. BgdZcie w tym wszystkim razem. Nie zapominajcie o sobie. Razem
Jjest duzo tatwiej walczy¢. Walczcie do samego konca. Jesli powiedzq
wam, Ze sie nie uda, to szukajcie pomocy gdzies indziej.

AL: Nie wyobrazam sobie, aby pozostawic¢ takq matq kruszynke, na
ktorg czekato sie tyle czasu. Na pewno nie jest to tatwe. Wszystko jest
do zrobienia i do przezycia. W osobie mezczyzny ta sita powinna byé
bardziej widoczna.
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KRHS;

na zawsze

w naszych serc’ch

Z babcia $p. Ki

MARTA NOWIK: Poprosze o kilka stow o sobie.

DANUTA RZACA: Jestem babcig Krzysia, miesz-
kam w Czarnej Biatostockiej, do niedawna
zajmowatam sie wnusiem, ktory po ciezkiej
nieuleczalnej chorobie zmart.

MN: To tak niedawno...

Tak, to jeszcze taka Swieza rana. Obecnie, aby
czyms sie zajqc, wrocitam do pracy.

MN: Wasza historia...

Nasza historia zaczeta sie 16 grudnia 2014
r. — przyszedt na Swiat Krzys. Urodzit sie
z przepukling oponowo-mézgowq. Od razu
(6 godzin po porodzie) zostat zoperowany
w szpitalu w Biatymstoku. Krzysiowi nie da-
wano zadnych szans na przezycie. Lekarz
od razu nam zaproponowat opieke domo-
wego Biatostockiego Hospigum dla Dzieci
przy Fundacji ,,Poméz Im”. Krzys wyszedt
ze szpitala 29 grudnia 2014 r. i od 30 grudnia,
az do swojej Smierci, byt podopiecznym Biato-
stockiego Hospicjum dla Dzieci.

MN: Kto podiat sie opieki nad Krzysiem?
Wraz z mezem - jako dziadkowie, od razu na
to sie zdecydowalismy. Nasza corka — mama
Krzysia, w pigtym miesigcu cigzy dowiedziata
sie, Ze cos jest z dzieckiem nie tak, badania
prenatalne to potwierdzity — wykazaty rozne
defekty, w tym znieksztatcenie gtéwki dziecka.
Prognozy byty takie, ze Krzys miat sie urodzi¢
martwy, potem zapowiadano, Ze nie przezyje
operacji. A jednak przez prawie 4 lata byt ra-
zem z nami (tzy babci, chwila ciszy). To jeszcze
wszystko takie Swieze...

Krzy§ zmart

29 szerpma 2018 r.
Zyt 3 latka i 8 miesiecy.

MN: Jak przyjeta te trudne informacje
mama Krzysia?

Gdy powiedziano naszej corce, ze Krzys umrze
- bardzo to przezyta.

Jako mtoda dziewczyna nie udzwigneta tego...
Na poczqtku miata sie zajmowac synkiem, a ja
miatam, w miare moich moZzliwosci, jej poma-
gac na tyle, na ile bede mogta. Ale niestety...
nie data radly...

MN: Ile lat miata mama, jak urodzita Krzysia?
Zaledwie 23 lata.

MN: | jako dziadkowie zostaliscie dla wnu-
ka rodzing zastepcza?

Razem z mezem zdecydowalismy, ze zabierze-
my Krzysia do siebie { zajmiemy sie nim jako
spokrewniona rodzina zastepcza. Chcielismy
prawnie wszystko pozatatwiac i by¢ decyzyjny-
mi w jego leczeniu. Nie wyobrazam sobie, aby
oddac dziecko do jakiejs placowki, gdy ma ono
rodzine. Ja nawet przez chwile sie nad tym nie
zastanawiatam, nie byto zadnego zawahania,
czy bierzemy Krzysia do siebie, czy nie. To byto
oczywiste. Gdybym jeszcze raz staneta przed ta-
kimwyborem, postagpitabym doktaclnie tak samo.

MN: Jak sobie radziliscie?

Uczylismy sie oboje z mezem wszystkiego od
poczqtku. Krzys miat problemy z jedzeniem,
przetykaniem. Bardzo nam tu pomogli pra-
cownicy Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci
z Fundacgji ,,Pomoz Im”. Fundacja wyremon-
towata nam tazienke dla Krzysia. Mito wspo-
minamy wizyty pielegniarek i lekarzy u nas
w domu. Brakuje nam teraz tych spotkan...
Bylismy z pracownikami Fundacji jak jedna

A

wielka rodzina. Bardzo zzylismy sie ze sobq.
Nie wiem, czy dalibysmy sobie sami rade
z tym wszystkim. Pamietalismy nieustannie
o diagnozie, ktora przewidywata, ze Krzys nie
bedzie zyt.

Czesto, przy kazdym jego
niepokojgcym oddechu, myslelismy,
Ze zaraz od nas odejdzie. | tak mingt

nam wspolnie pierwszy rok...

Lekarz nam wczesniej powiedziat, Ze przy ta-
kich schorzeniach, jakie ma Krzys, jest 100%
umieralnosci do konca pierwszego roku zycia.
Takze tutaj medycyna pomylita sie.

My jestesmy takim 1% wyjgtku.
Krzys zyt prawie 4 latka.

MN: Co dawaty Wam spotkania z innymi
Podopiecznymi Fundagcji ,,Poméz Im”?

Nie spodziewatam sig, ze jest az tyle chorych
dzieci. Mogtam to zobaczy¢ na imprezach or-
ganizowanych przez Fundacje, na ktére byli-
Smy zapraszani. Byto to dla mnie zaskakujgce.

MN: Jakim dzieckiem byt Krzys?

To byto bardzo pogodne dziecko — nasz aniot.
Dzieki niemu trzeba byto przewartosciowac
cate swoje zycie. Byt silnym chtopakiem i nam
wszystkim tez dawat takq site.

BAPFT "S-
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Miat w sobie wole zycia. Byt z niego taki maty
wojownik. Byt takq kruszynkg, a tak duzo
Z siebie dawat..

Krzys zjednoczyt calg naszq rodzine.
Byt spoiwem taczgcym ludzi ze soba.

MN: Co lubit Krzys?

Lubit spacerki przy sprzyjajacej mu pogodzie,
kiedy nie byto ani za zimno, ani za gorgco.
Mamy tu w ogrodzie duzy, roztozysty orzech
wtoski, ktérego korona daje duzo cienia. Za-
montowalismy na nim hamak dla Krzysia.
Czesto sobie tam lezat, odpoczywat i patrzytw
niebo. Postawilismy tu tez dla niego fotel z bal-
dachimem, aby nie dokuczaty muowadly. Lubit
wode i kgpiel w baseniku - latem na podwaorku.

MN: Widze tu piekny obraz, na ktérym
dziadkowie sa razem z Krzysiem.
Przytulone policzki babci i Krzysia Swiadcza
o gtebokiej bliskosci...

Ja bytam caty czas z Krzysiem, mgz musiat
pracowac. Jak bylismy sami z Krzysiem, to roz-
mawialismy sobie razem po swojemu, przy-
tulalismy sie, a i nieraz tez poptakalismy sobie
oboje. Podswiadomie czutam, ze wnuk kiedys
odejdzie. Pojawiato sie pytanie:,,Dlaczego tak
wczesnie?” Moze dla Krzysia jest tam teraz le-
plej po tej drugiej stronie. Moze byto mu tu juz
za ciezko, za bardzo sie meczyt Moze...

MN: | przyszedt czas na rozstanie...

Krzys odszedt taki pogodny... (tzy babci, gte-
bokie wzruszenie) Nie wiedzieliSmy, ze to juz,
zaskoczyt nas. To byt czas, kiedy remontowa-
lismy pokoik dla Krzysia, chcielismy wszystko
odswiezy¢. No i nie zdgzylismy... (dtuzsza chwi-
la ciszy). Pozostat w sercu taki gteboki smutek
i pustka. Bardzo mi go brakuje. W kazdym
pomieszczeniu w domu jest miejsce, ktore
przypomina nam Krzysia.

KRZYS - NAZAWSZE W NASZYCH SERCACH

Nie chciat nam
sprawiac ktopotu,
odszedt po cichutku,

niezauwazalnie,
w swoim pokoiku,
we wlasnym tozeczku.

MN: Pamigtacie moment odejscia?

Odszedt od nas taki spokojniutki, na zadnym
zdjeciu nie jest tak spokojny jak w chwili, gcy
zmart. Mgz poszedt juz spaé, bo rano musiat
wstawac do pracy. Ja sie jeszcze wtedy krzg-
tatam po domu. Zauwazytam, ze Krzys zaczqt
szybciej oddychac, ale juz wczesniej miewat
takie ataki. Wzietam go na rece. Chciatam, aby
sie uspokoit, wyciszyt. Jednak nie przynosito
to skutku, wiec pomyslatam o inhalacjach.
Zadzwonitam do pielegniarki. Podalismy mu
dodatkowy lek oraz tlen. Pielegniarka jednak
nie zdgzyta juz dojechac. Kiedy rozmawiatam
z niq przez telefon, zauwazytam, ze Krzys
umiera. Wiedziatam, ze to juz jest koniec. Gdy
przyjechata pielegniarka potwierdzita, Zze Krzys
zmart

Whnusio odszedt w nocy o godzinie
1.25 - doktadnie w tej samej
godzinie, w ktorej sie urodzit.

W domu obecna byta wtedy nasza corka —
mama Krzysia. Bardzo przezyta jego Smierc.

MN: Krzys wszystkich Was w jaki$ sposéb
zmienit...

Tak, pozmieniat Zycie nam wszystkim i kazde-
mu z nas z osobna. Kazdemu z cztonkéw ro-
dziny —odchodzqc —zaréwno cos dat, jak i cos
zabrat. Jeszcze bardziej scalit naszq rodzine.
Pozmieniat nas o 180 stopni. Cate nasze zy-
cie wszyscy przestawilismy pod rytm Krzysia.
Robilismy, co tylko moglismy, aby mu pomac.
Te niespetna 4 lata zycia wnuka zleciaty nam
bardzo szybko.

MN: Wspomnienia o Krzysiu...

Krzys reagowat na méj gtos, na dotyk. Lu-
bit gtaskanie po wtoskach. Wtosy miat ge-
ste, w kolorze blond. Nie chciat jes¢, jak nie
byto mnie obok niego. Zawsze wygladat na
wiekszego, niz na to wskazywat jego wiek.
Jak spat to nikt by nie powiedziat, ze jest to
chore dziecko. Wygladat bardzo zwyczajnie.
| takim go wtasnie zapamietamy. Byt naszym
najukochanszym wnusiem. Zostaty nam na
pamigtke jego zdjecia na Scianie (tzy babci).
W naszych sercach pozostanie na zawsze.
Nawet na cmentarzu bedziemy pochowani
razem z nim w tym samym grobie. Bardzo sie
cieszymy, ze moglismy caty ten czas spedzi¢
z Krzysiem, by¢ z nim, pozna¢ go, a ( tez, co
wazne, pozegnac sie z nim.

MN: Jak jest teraz?

Jest zbyt duzo miejsca w domu. Pokéj Krzysia
Jjest pusty... Czuje taki brak... Brakuje mi go na
kazdym kroku. Bardzo sie do niego przywig-
zalisSmy. Po odejsciu Krzysia zostato nam jesz-
cze 2 wnukow. Méj mqz codziennie, wracajgc
z pracy, na cmentarzu odwiedza grob Krzysia
i zapala swieczke.

Bardzo przezyt Smier¢ wnuka. Specjalnie dla
Krzysia rzucit palenie — nie pali juz ponad
3 lata.

Cate nasze zycie bardzo sie zmienito
- Krzys tak duzo wniost
swoim pojawieniem sie.

Caty czas staramy sie utrzymywac kontakt
z Fundacjq ,,Pomoz Im”, chcemy uczestniczye,
w miare naszych mozliwosci, w organizowa-
nych przez nig spotkaniach. Trzy miesigce po
Smierci Krzysia wrocitam do pracy. Najlepszym
lekarstwem na bél jest zajecie sie czyms. Sie-
dzenie izamartwianie sie nic nie daje, cztowiek
wtedy jeszcze bardziej sie dotuje. Musimy wra-
cac do zycia z tej naszej dalekiej podrézy — na
pewno z ogromnym bagazem doswiadczen.
Nic sie nie dzieje bez przyczyny. Takie jest Zy-
cie.. Wiemy, ze nic nam nie przywroci Krzysia.
Obecnie cieszymy sie z tego, co mamy — zclro-
wie, praca, bliscy.

MN: Co najbardziej zmienit Krzys w swojej
babci?

Wrazliwos¢ - to najwiekszy dar,
jaki od niego otrzymatam.

Wrazliwosé na drugiego cztowieka, na bliskich,
na cierpienie innych. To jest najwieksza zmia-
na we mnie. Staram sie by¢ zyczliwg, otwartg,
wystuchac w razie potrzeby.

MN: Przestanie do innych opiekunéw
chorych dzieci.

Zawsze trzeba sprobowac podjqgc sie opieki
nad chorym dzieckiem. Wazne jest, aby je
przytulic, mie¢ w ramionach to dziecko, aby
pozniej nigdly sobie nie zarzucic, ze sie czegos
nie zdgzyto zrobi¢.

Nie jestescie z tym
wszystkim sami,
bo sq wokot ludzie,

ktoérzy moga, pomac,
konkretnie wesprzed.

Wiadomo, ze nowa trudna sytuacja i ta nie-
wiadoma mogaq przerazaé. Ale nawet dla tych
paru chwil bliskosciz tym dzieckiem —napraw-
de warto probowac.

Wazna jest mozliwosé pozegnania
sie z dzieckiem, nawet jezeli to
dziecko bedzie zyto krotko.

Trzeba tu by¢ w zgodzie z samym sobq i ze
swoim sumieniem. Ci, ktorzy sie bojg, powin-
ni sprébowaé zaopiekowacé sie chorym dzie-
ckiem. Wtedy dopiero mogq zadecydowac, czy
dadzq rade, czy moze nie. [ to sprobowanie po-
moze im podjac konkretng, wtasciwg decyzje.
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Macierzynstwo
w cieniu Smierci

— wspomnienie mamy Tereski

[

)

Stowa stanowigce tytut moich refleksiji to potezne znaczeniowo
wyrazy, odsytajace nas do skrajnych mysli, skojarzen, emocji.
Pierwsze jest ciepte, petne mitosci, czutosci, radosci. Drugie przeciwnie:
wzdryga, zasmuca, przygniata. Zdarza sie tak, ze oba te stowa wystepuja
w bliskim zwigzku, nierozerwalnej relacji znaczen. Poczatek i koniec
—splecione razem.
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Tak wtasnie zdarzyto sie i w moim Zzyciu. Dobrze pamietam
rozmowe z lekarzem genetykiem, ktéry przekazat mi informacje
0 negatywnym wyniku testu PAPP-A. Juz we wczesnym etapie cig-
2y, ustyszatam, ze moje dziecko moze urodzi¢ sie z ciezka wada.
Stwierdzono duze prawdopodobiefstwo wystapienia trisomii 18.
Rokowania: Smieré wewnatrzmaciczna, podczas porodu lub w okre-
sie okotoporodowym. Lekarz przedstawit mi catag game mozliwych
badan bardziej lub mniej inwazyjnych, ktérych celem byto da¢ pew-
nos¢ poprawnosci wyniku. Wéwczas nie zdecydowatam sie jednak
na nie, twierdzac, ze cokolwiek miatoby sie okaza¢, dziecko i tak
przyjdzie na swiat...

Przekonatam samga siebie, ze wszelkie watpliwosci beda sie
rozstrzygaé na drodze obserwacji rozwijajacego sie dziecka. Uzna-
tam, ze jesli juz warto na co$ czekal w zyciu, to przeciez z nadzieja
w sercu. Liczytam na pomytke! | tak, przez wieksza cze$¢ swego ocze-
kiwania w przyjsciu na Swiat dziecka, zytam przekonaniem, ze bedzie
dobrze. Pierwsza moja cigza byta podrecznikowa, synek byt okazem
zdrowia. Powtarzatam wiec sobie: dlaczego teraz miatoby by¢ ina-
czej. Kiedy jednak przyszedt czas na Echo serca ptodu, ustyszatam
w gtosie lekarza petnym przekonania, ze prawdopodobieristwo wady
jest bardzo realne. W sercu céreczki zauwazono znaczny ubytek oraz
widoczny przykurcz palcéw dtoni, typowy przy zespole Edwardsa.
Po wizycie w Instytucie Matki i Dziecka byta juz pewnos¢.

Céreczka przyszta na Swiat w 42 tygodniu ciazy. Po miesigcu prze-
bywania na oddziale intensywnej terapii, wspomagania oddechu
i antybiotykoterapii, zabraliSmy nasz Skarb do domu. Od tego
dnia radziliSmy juz sobie z pomoca pracownikéw Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci Fundacji ,,Pom6z Im”.

Wszelkie czynnosci typowo medyczne:
podtgczanie sondy, monitorowanie saturacji
i podawanie tlenu, wspomaganie uktadu
pokarmowego i wydalniczego, czy podawanie
lekow okazato sie do udzwigniecia.

Serdeczne wsparcie pracownikéw Fundacji byto niezwykle zaska-
kujace nas, ktérzy przywyklismy do bezdusznosci systemu opieki
medycznej. Jest to tez wtasciwy moment, aby powiedziec im, ze je-
steSmy wdzieczni za udzielong wymierng, namacalng, konkretng po-
moc — w réznej postaci. Rozpoczynajac od udostepnionego sprzetu
medycznego, przyrzadow, drobnych Srodkéw higienicznych, koriczac
na wsparciu w postaci wielu porad, wskazéwek, wizyt domowych.

MACIERZYNSTWO W CIENIU SMIERCI

Pragne w tym miejscu réwniez oddac hotd wszystkim matkom,
ktére zmagaja sie latami, Swiadczac skrupulatnie, w petni profesjo-
nalng opieke nad swymi nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. W rodzicach
czesto tkwi sita, ktorej nawet sie sami, po sobie nie spodziewaja.

Okazuje sie, ze jest to mozliwe, aby odnalezé
w sobie rownowage i cierpliwos¢ do znoszenia
codziennych ciezaréw wynikajqgcych z opieki nad
wtasnym, nieuleczalnie chorym dzieckiem.

I musze przyznad, ze paradoksalnie jest tak, Zze im los wigcej nam daje
czasu w byciu razem na tym Swiecie, tym przywigzanie sie do osoby
nawet niesprawnego intelektualnie dziecigtka, staje sie wieksze.

Wraz z doswiadczeniem bélu, wyczerpania,
zmeczenia, przychodzi jednakowo potezna mitosc.

MieliSmy z mezem Swiadomos¢, ze fakt Smierci na pewno na-
stapi. Jednak, kiedy przyszta, nie czuliSmy sie na nig przygotowani.
Czy mozna w ogole, kiedykolwiek przyja¢ Smieré swego dziecka
z poczuciem gotowosci? A przeciez nieztomnym jest przekonanie,
ze kazdy, kto sie narodzit, wczesniej czy pézniej odejs¢ musi. Nasza
céreczka odeszta od nas i zostata pochowana przed sama Wigilia,
kiedy uwaga ludzka kierowana jest na Nowo Narodzonego. Ponow-
nie nastapito we mnie skojarzenie splatania znaczen przenikajacego
sie zycia ze Smiercig. Mysl, od ktérej rozpoczetam moje refleksje,
jednoczesnie zamyka wspomnienia.

Kojgcym serce matki staje sie tez przekonanie,
Ze nie bylismy w tym doswiadczeniu osamotnieni,
pozostawieni samymi sobie.

Widzac niemal przy kazdej wizycie lekarskiej dtor btogostawiagca
ukradkiem nasze dziecie, wiedziatam ze mam do czynienia z ludz-
mi, ktérzy tak samo jak ja, wierza w rzeczywistos¢ spotkania nas
wszystkich w wymiarze wiecznym!

Joanna Brzozowska — mama Tereski
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UPORCZY WA

TERAPIA

..ale co to jest?

dr Dariusz Kué — artykut w wersji rozszerzonej ukazat sie
w pismie dla lekarzy Medycyna Praktyczna w 2016 roku.

Wspbdtczesna medycyna oferuje wiele mozliwosci w walce
ze Smiercig. Postep w leczeniu, nowe metody diagnostyki, zapobie-
gania chorobom, wprowadzenie urzadzer do podtrzymywania zycia,
w tym najwazniejszego - respiratora, spowodowaty, ze stato sie moz-
liwe odsuniecie w czasie dnia, w ktérym pacjent umrze. Z drugiej stro-
ny lekarze sa Swiadomi tego, ze w pewnym momencie beda musieli
poddac sie w tej walce, z gory skazanej na niepowodzenie.

Muszqg wiec okreslic moment, w ktérym powinni
przestac walczy¢ z chorobg lub Smiercig, poniewaz
stosowane leczenie, ktore wydtuza zycie zaczyna
przynosic zbyt duzo cierpienia i poswiecenia

ze strony chorego, narusza jego godnosé i jest
niewspoétmierne do wysitkéw a nawet rozpaczliwe.

Lekarze zadajg wowczas pytanie, czy stosowana wobec pacjenta
terapia, staje sie uporczywa? Doktadnie takie same pytania zadaja
pacjenci a w hospicjum dzieciecym ich rodzice. Czy to juz czas, zeby
pozwoli¢ odejs¢? Czy walczy¢ dalej czy odpuscic? Czy moje dziecko nie
meczy sie za bardzo? Czy rzeczywiscie mysle o dobru mego dziecka?

O tym, Ze przy podejmowaniu terapii lekarz dochodzi do granicy,
ktorej nie powinien przekraczaé, byt przekonany juz ojciec medycyny
- Hipokrates. W opisie zadan stojgcych przed medykiem, oprocz le-
czenia choréb, wymienia ,,niepodejmowanie leczenia takich chorych,
ktorzy zostali pokonani przez chorobe, przy petnej Swiadomosci tego,
czemu lecznictwo nie jest w stanie podotac”.

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci

W XVIwieku hiszparski dominikanin, Dominik Banez, wprowadzit
rozréznienie srodkéw terapeutycznych na zwyczajne i nadzwyczajne.

Uznajac, ze cztowiek nie musi stosowac wszystkiego co dostepne
stwierdzit, ze ,,chociaz cztowiek winien zachowac swe wtasne zycie,
nie jest zobowiazany postugiwac sie srodkami nadzwyczajnymi, ale
pospolitym pozywieniem i odzieniem, zwyczajnymi lekarstwami,
znosic jakis przecietny i zwyczajny bdl, nie zas znoszac jakis nadzwy-
czajny i straszny bél ani ponoszac nadzwyczajne koszta w stosunku
do swej pozycji”.

W XX wieku kwestie uporczywej terapii podejmuje francuski
chirurg i onkolog Jacques Brehant, okreslajac jg jako postepowanie
w sytuacji braku nadziei, kiedy wiadomo, ze wszystko jest stracone.
W Polsce definicje uporczywej terapii ustalita w 2008 r. Polska Grupa
Robocza ds. Probleméw Etycznych Konca Zycia.

Uporczywa terapia
to stosowanie procedur medycznych,
w celu podtrzymania funkcji zyciowych

nieuleczalnie chorego, ktore przedtuza
jego umieranie, wiqzaqc sie z nadmiernym
cierpieniem lub naruszeniem godnosci
pacjenta.

UPORCZYWA TERAPIA - ALE CO TO JEST?



LUporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegdéw
pielegnacyjnych, tagodzenia bélu i innych objawéw oraz karmienia
i nawadniania, o ile stuza dobru pacjenta”.

Podobnie Kodeks Etyki Lekarskiej, ktéry obowiagzuje kazdego le-
karza stwierdza: ,W stanach terminalnych lekarz nie ma obowiaz-
ku podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywej terapii
i stosowania srodkéw nadzwyczajnych. Decyzja o zaprzestaniu rea-
nimacji nalezy do lekarza i jest zwigzana z oceng szans leczniczych”.

Rozréznienie na Srodki zwyczajne i nadzwyczajne nie jest pre-
cyzyjne i uniwersalne poniewaz to co kiedys uznano by za srodek
nadzwyczajny, dzié jest juz zwyczajnym. Srodki i metody leczenia
dostepne powszechnie w danym kraju beda uznane za zwyczajne ale
w innym kraju z powodu ich niedostepnosci uznane zostang za nad-
zwyczajne. Mimo tych zastrzezen do rozréznienia srodkéw odwotuje
sie nauczanie Kosciota katolickiego.

W 1957 roku lekarze zadali 6wczesnemu papiezowi dwa pytania
dotyczace uporczywej terapii. Pierwsze brzmiato: ,,Czy mamy prawo
lub nawet obowigzek uzywania nowoczesnej aparatury reanimacyj-
nej we wszystkich przypadkach, nawet w tych, ktére wedtug oce-
ny lekarzy zostaty uznane jako catkowicie beznadziejne?”. Pius XII
odpowiedziat, ze technika reanimacji nie zawiera nic niemoralnego
i mozna ja stosowad, nie jest jednak obowiazkowa, gdyz wykracza
poza srodki zwyczajne. Na pytanie drugie ,,Czy mamy prawo lub
obowigzek odtaczenia respiratora, kiedy po kilkunastu dniach stan
gtebokiej nieSwiadomosci nie ulega poprawie, a jesli sie go odtaczy,
krazenie krwi zatrzyma sie w kilka minut” papiez odpowiedziat pozy-
tywnie. W pierwszym pytaniu lekarzy do papieza mamy do czynienia
z sytuacja niepodejmowania terapii, w drugim za$ z zaprzestaniem
stosowania terapii wdrozonej uprzednio. | mimo, iz z punktu widzenia
moralnego, nie ma réznicy miedzy niepodjeciem terapii a jej przerwa-
niem to dla lekarza trudniejsza do podjecia jest decyzja o zaprzestaniu
terapii. Wydaje sie jednak, ze wynika to nie z przestanek etycznych,
ale psychologicznych.

Czy odstapienie od uporczywej terapii to eutanazja?
NIE!

O tym, ze koniecznie trzeba odroznic rezygnacje z uporczywej
terapii od eutanazji pisze Swiety Jan Pawet Il. W encyklice Evan-
gelium vitae czytamy: ,rezygnacja ze srodkéw nadzwyczajnych
i przesadnych nie jest rownoznaczna z samobéjstwem lub eutanazja;
wyraza raczej akceptacje ludzkiej kondycji w obliczu smierci”.

UPORCZYWA TERAPIA — ALE CO TO JEST?

Mimo, ze eutanazja (zwtaszcza bierna) i rezygnacja z uporczy-
wej terapii wydaja sie by¢ podobne, jesli oceniamy je po skutkach,
to zasadniczo r6znig sie od siebie.

Po pierwsze, postawa eutanatyczna wyrasta z braku akceptacji
wobec $mierci i z checi przejecia nad nig kontroli, natomiast...

postawa rezygnacyi z uPorczywosc
terapeutycznej akceptuje smierc¢ jako cos

naturalnego a umieranie jako faze zycia,
ktorg mozna przezyé godnie.

Druga réznica to intencja — o ile w eutanazji chodzi o zakohczenie
zycia cztowieka, aby dtuzej nie cierpiat, to w odstapieniu od upor-
czywej terapii idzie o ochrone pacjenta od niepotrzebnego cierpienia
poprzez niepodejmowanie daremnego, nieproporcjonalnego leczenia,
czego skutkiem niechcianym, lecz tolerowanym, moze by¢ nieunik-
niona $mieré. W sposobie postepowania wobec Smiertelnie chorego
réznica polega na rezygnacji ze stosowania srodkéw nadzwyczajnych
i nieproporcjonalnych (w przypadku odstgpienia od uporczywe;j te-
rapii) lub ze stosowania srodkéw zwyczajnych i proporcjonalnych
(w eutanazji biernej).

Dlatego lekarz podejmujac decyzje
kliniczne nie moze oderwac sie od
dylematoéw etycznych i musi oceniad
dobro pacjenta.

Problem uporczywej terapii jest jednym z najtrudniejszych
do rozstrzygniecia przez lekarza, pacjenta, a w przypadku dzieci, jego
rodzicow. Zawsze mamy obowiazek kierowac¢ sie dobrem pacjenta
i tym, czego on sam chce. Czasami to dobro polega na spokojnym
i godnym odejsciu a nie ratowaniu jego zycia do kofica i za wszelka
cene, bo tego zrobic sie da.

FUNDACJA PomoOz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci




PERINATALNA

Hospicjum to niezwykte miejsce. Buduja je ludzie. Jakze rdzni. tgczy ich jednak szacunek do zycia. Kazdego
zycia. Nawet tego kilkutygodniowego, ktérego istnienie potwierdza rytm bijacego serca styszalny podczas
badania USG. Nawet gdy to samo badanie pokaze wade letalng ($miertelng) u dziecka — rozpoznanie,
ktérego zaden rodzic nie chciatby ustysze¢. Co jednak, gdy rodzice taka informacje ustysza...

W takich chwilach nikt nie powinien by¢ sam.

Zapewniamy bezptatna pomoc.

Perinatalna opieka paliatywna jakg zapewniamy to wsparcie medyczne, psychologiczne, duchowe jeszcze
przed narodzinami $miertelnie chorego dziecka. Organizujemy porod, wspieramy w okresie noworodkowym,
jezeli malenstwo przezyje. Gwarantujemy pomoc psychologiczng organizujac grupy wsparcia w zatobie.
Caty zesp6t Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci towarzyszy i wspiera na nietatwej drodze.

JesteSmy tu dla Ciebie i Twojego Dziecka.

Kontakt do koordynatora opieki perinatalnej: 603 511 520
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pola Nadgiei | ©

Wspieramy
Domowe Hospicjum
dla Dziccl i
Fundacji "Pomoz lm

Pola Nadziei to mied

szerzenie idei hospicyjnej, propagowanie bezinteresownej pomocy -
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oraz pozyskiwanie funduszy na zapewnienie najlepszej z mozliwych
form opieki nad nieuleczalnie chorymi dziecmi i ich rodzinami.

Kampania Pola Nadziei realizowana jest wytacznie przez hospicja
a na Podlasiu od poczatku jej przebieg koordynuje Fundacja ,,Pomoz
Im”. W roku 2019 zainaugurowaliSmy 9 juz e ycjebkampami z hastem
przewodnim: , Nadzieja jest ryzykiem, ktore trzeba podja¢”. £acznie
w przeciggu minionych edycji programu w naszym regionie posadzi-
liSmy ponad 20 tys. zonkili, w tym roku liczba ta wzrosta o kolejne
13 tys. cebulek. Ostatnia edycja ¥(ta wyjatkowa ;t)o pierwsze dlatego,
iz udato nam sig zebrac rekordowa kwote datkow, tacznie 263 757,51 zt
ale rowniez dlatego, iz zrealizowalisSmy 117 lekcji edukacyjnych na
temat wolontariatu oraz profilaktyki onkologicznej, a takze przeszko-
lilismy ponad 200 os6b podczas wiosennych kursow wolontariatu
w Biatymstoku i tomzy. W gtéwnej Zonkilowej kwescie zaangazo-
wato sie ok. 1600 wolontariuszy a wsrdd nich byli dziennikarze TVP
Biatystok, aktorzy Teatru Dramatycznego oraz Teatru Lalek, tance-
rze Kurpi Zielonych, Zawodnicy Lowlanders Biatystok oraz harcerze
i cztonkowie bractwa prawostawnego. KwestowaliSmy w ponad 85
parafiach katolickich i prawostawnych a takze w galeriach handlowych,
sklepach PSS Spotem, w parkach i na Elacach miejskich. Kwesty od-
bywaty sie w Biatymstoku, tomzy, Sokétce, Bielsku Podlaskim, Etku

i wielu mniejszych’ miejscowosciach w catym regionie. Szkoty i in-
stytucje na swoim terenie tworzyty wiasne Pola Nadziei, a takze or-
ganizowaty wszelkiego rodzaju inicjatywy charytatywne, majace na
celu wsparcie Podopiecznych Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci. Te
najbardziej zaangaiowane wyréznilismy honorowymi tytutami: Super
Siewcy Nadziei, Siewcy Nadziei oraz wreczyliSmy Ordery Nadziei.

Doswiadczenie wczesniejszych edycji Kampanii ﬁokazato, iz jest
ogromna potrzeba szkoleii na réznych ptaszczyznac dlateﬁo w tym
roku poza kontynuacja lekcji edukacyjnych dodatkowo zaplanowali-
Smy m.in: warsztat|¥ z komunikacji, radzenia sobie z trudnymi emo-
cjami i stresem, szkolenie animacyjne, a takze kurs dla opiekunéw
0s6b chorych oraz warsztaty psycho-edukacyjne dla rodzicow dzieci
przewlekle chorych.

Uiosng 248 w catym regionte
2akaitng kolejne Pola gada'et'.
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ONOLANDIA

Chociaz bardzo kolorowa kraina, to miejsce, gdzie zamiast beztroskiego
dziecinstwa jest strach, niepewnosc a czesto niestety rowniez bél i tzy.
To miejsce gdzie kazdego dnia lekarze, pielegniarki i rodzice walczg o zdrowie
a czesto rowniez zycie maluchdéw z catego regionu potnocno-wschodniej Polski.

Staramy sie w tych trudnych chwilach by¢ cichym wsparciem
i pomoca. Wolontariusze Fundacji ,,Poméz Im” sg na oddziale on-
kologii praktycznie kazdego dnia po to aby da¢ chwile wytchnienia
rodzicom i przynies¢ rados¢ oraz pomac przetrwac te dtugie szpitalne
pobyty dzieciom.

»Z mojej perspektywy oceniam, Ze dzieki wolontariuszom
Fundacji, Amelka nie zachowata ztych wspomnien

po okresie, kiedy przebywata w szpitalu. To szczescie,

Ze byliscie tam z nami” - mama Amelki.

Stowa takie s3 dla nas jasnym sygnatem, ze nasza praca jest po-
trzebna. Poza codzienng obecnoscia staramy sie réwniez nies¢ pomoc
rodzinom, ktére procz choroby nowotworowej dziecka borykaja sie
z trudnosciami finansowymi.

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci

Oferujemy zwrot za leki lub pomoc w zakupie ,wyprawki”
potrzebnej przy wyjezdzie na przeszczep a czasem réwniez pomoc
w przystosowaniu pokoju czy tazienki w domu rodzinnym, tak by
odpowiadaty potrzebom chorego dziecka.

Jestesmy tam gdzie jest
taka potrzeba i staramy sie
reagowac na biezgce sytuacje.

ONKOLANDIA



Wtasny, wygodny
pokdj w ulubionych
kolorach.

To byto marzenie
15-letniego Kuby,
pacjenta Onkologii
Dzieciecej w UDSK.

Najtrudniejsze w takich sytuacjach jest
znalezienie wtasciwego dawcy jednak
w tym przypadku los okazat sie by¢ taskawy,
poniewaz dawcg mogt zostac starszy brat.
Po przeszczepie Kuba potrzebowat zamiesz-
ka¢ we wtasciwych, dobrych warunkach.

Nie moégt wréci¢ do tych warunkéw, ktére
miat. Nie byto to proste, poniewaz jak powie-

BAJKOWE POKOJE - POKO) KUBY

dziata pani Dorota —mama Kuby — nie bytoby
nas sta¢, aby we wtasnym zakresie zrobi¢ po-
trzebny remont, a juz na pewno nie tak szybko.

Czasu byto niewiele, bo niespetna 2 mie-
sigce, ale dzieki wsparciu sponsoréw i wielu
partneréw udato sie na czas stworzy¢ od
podstaw bajkowy pokéj Kuby. Dzieki zaan-
gazowaniu i pomocy wielu firm, chtopak
moze wraca¢ do zdrowia wsrdd bliskich,
w swoim domu, gdzie ma odpowiednie do
tego warunki. — Kuba bardzo sie cieszy, bo
dotad nie miat swojego pokoju, mieszkat
w pokoju razem zemng — opowiada pani Do-
rota, mama 15-latka.

— To nie sa warunki dla nastolatka.
A do tego nie byto w nim warunkéw odpo-
wiednich ze wzgledu na jego stan zdrowia.

Zrealizowanie tego przedsiewziecia nie
byto by mozliwe gdyby nie zaangazowanie
firm: Meblik, Unicell, Cemhurt, Blu Salony
tazienek, Abakus, W.Awruk, Castorama,
Dimag, ktére dostarczyty wszelkie niezbed-
ne materiaty remontowo-budowlane oraz
wyposazenie pokoju. Dodatkowo ksiegar-
nia internetowa TaniaKsiazka.pl zapewnita
potke petna ksiazek, ktére Kuba sam wybrat.

Wszystkie prace remontowe wykonali
starsi bracia Kuby wraz z wujkiem, co réw-
niez stanowi niezwyktg warto$¢ — dobro
taczy ludzi.

Bajkowy Pokéj Kuby to 11 projekt zre-
alizowany na przestrzeni minionych 10 lat
przez Fundacje ,,Poméz Im”, w ten sposob
wspieramy nie tylko Podopiecznych, ale réw-
niez ich Rodziny.
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Cichy przyjaciel,

na ktérego zawsze
mozna liczyc¢

— to wolontariusz.
Spotkasz go na
wszystkich akgjach,
przy tozku matych
Pacjentow Kliniki
Onkologii i Hematologii
Dzieciecej UDSK
lub w domach
Podopiecznych
hospicjum.

To, ze kiedy$ bytem wolontariuszem
miato wielki wptyw i ma na moje zycie.
Przede wszystkim nauczytem sie mniej
narzekac, cieszyc sie z tego co mam. Cze-
sto ludzie nie doceniaja tego co majg, po-
dazaja za kariera, pieniedzmi, a to nie jest
w Zyciu najwazniejsze. Pamietam, jak kiedy$
rozwozitem prezenty na Swieta z tukaszem
i Jola. Gdy dawato sie dzieciom prezenty byto
wida¢ na ich twarzach prawdziwg rados¢
z zycia. | to jest najwazniejsze, by cieszyé
sie ze zwyktych rzeczy! Bo jesli nie umiemy
cieszyc¢ sie z tych matych rzeczy, nigdy nie
bedziemy potrafili cieszy¢ sie z wiekszych.
To tylko od nas zalezy, czy w zyciu bedziemy
szczesliwi.

Pawet (Bibuta) Bibutowicz, swietny
fryzjer meski w Biatymstoku, byty wolonta-
riusz Fundacji "Poméz Im"
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' i Klini
naszym Podopiecznym W {
i Hematologii D\z\ieaqcej UDSK w Bi

Wolontariat

mozesz zostac'super bohaterem.
Dotacz do zespot wolontariuszy

%
. 2 felni SZ,
fundacyjnych, ktérzy dzielnig torery e

Do Fundacji ,,Poméz Im” dotaczytam jako
studentkatrzeciego roku medycyny. Wolonta-
riuszem w wyzej wymienionej Fundacji bytam
przez ponad cztery lata. Z przekonaniem moge
stwierdzi¢, ze byty to jedne z najcenniejszych
lat mojego Zycia. Najcenniejszych, bo nauczy-
tam sie tam, wéréd tych pozytywnie zakreco-
nych ludzi, empatii wobec pacjentéw i ich ro-
dzin. Niejednokrotnie teraz, kiedy juz pracuje
jako lekarz anestezjolog, czerpie cierpliwos¢,
wyrozumiatoé¢ z doswiadczen, ktére data
mi praca w Fundacji. W Fundacji spotkatam
mnéstwo cudownych, empatycznych ludzi,
ktorych che¢ pomagania zarazata innych,
w tym mnie. Chciatabym wspomnie¢ Ewe Sa-
dowska, ktéra swoja energia, kreatywnoscia
i checia do dziatania zarazata nas — swoich
Podopiecznych. W Fundacji spotkatam moja
najukochansza przyjaciétke — Natalie. Odkad
poznatysmy sie, pracujac jako wolontariuszki,
wspieramy sie w trudnych chwilach i celebru-
jemy te piekne — takie jak narodziny jej syna,
ktorego jestem matka chrzestna. Fundacja to
piekne wspomnienia, cudowni ludzie, ale tez
szkota zycia i cenne dodwiadczenia.

Anna Litman - Krawczyk — lekarz
anestezjolog, wolontariuszka Fundacji,,Poméz
Im” w latach 2010 - 2014

WOLONTARIAT - NA ZAWSZE ZMIENIA ZYCIE



"Drobiazgi sprawiajag, Ze niepostrzezenie
i cicho wchodzi wielkie szczescie."

Pomyst wolontariatu w moim sercu zasia-
ta che¢ bycia potrzebng. Oddawanie siebie
drugiemu cztowiekowi pokazato mi moje
ukryte zasoby, o ktérych nawet nie wiedzia-
tam. Zdecydowanie nie jest to jednostron-
na korzys¢. Ja sama czerpie przy tym duzo
wiedzy o samej sobie i zyciu. Odkrytam, ze
w prostocie jest ogromna sita. Nie trzeba
wielkich rzeczy, zeby prawdziwie uszcze-
Sliwi¢ drugiego cztowieka — wystarczy wy-
stucha¢, po prostu by¢. Jednoczesnie taki
cztowiek w potrzebie stymuluje do rozwoju,
doskonalenia sie w danej dziedzinie. Sama
idea wolontariatu uswiadomita mi, ze kazdy
z nas jest czescig uktadanki, takim puzzlem
pasujacym w konkretnym miejscu, gdzie
uzupetnia sie czyjes braki, podczas gdy ta
druga osoba sprawia, ze i my stajemy sie
kompletni. Tylko razem mozemy stworzy¢
catos¢!

Ewa Sawicka — lekarz, wolontariuszka
Fundacji,,Poméz Im” od 2017 roku

Od pacjentéw nauczytam sie cieszyé
z matych rzeczy, czerpac rados¢ z kazdego
zwyktego dnia...

Dorota Mroczkowska — wolontariuszka

Najmilsze wspomnienie: "on nie chce sie
z nikim bawi¢, tylko z Panig"

Paula Tarasiuk — wolontariuszka

WOLONTARIAT - NA ZAWSZE ZMIENIA ZYCIE

PAM BROWN

Gdy przysztam na oddziat po raz pierwszy
zaskoczyto mnie nastawienie dzieci, ktére
mimo choroby byty petne energii i checi do
zabawy.

Anna Anastazja Weglarz —wolontariuszka

Site do dziatania daje mi kazdy usmiech
na twarzach dzieci i stowo ,,dziekuje" z ust
rodzicow.

Zuzanna Slepowroiiska — wolontariuszka

Wolontariat stat sie dla mnie czyms$
w rodzaju hobby...

Matgorzata Dubrowska — wolontariuszka

Od Pacjentéw nauczytam sie tego,
Ze mozna cieszy¢ sie z naprawde drobnych
rzeczy, na ktore czesto, kiedy jestesmy zabie-
gani, zapracowani i... zdrowi, nie zwracamy
uwagi. Nauczytam sie cierpliwosci i tego, ze
nawet w najtrudniejszych chwilach trzeba
miec nadzieje.

Emilia Kowalewicz — wolontariuszka

Czutam sie zaskoczona, gdy zobaczytam,
ze dzieci pomimo choroby tak ciezkiej choro-
by sa tak szczesliwe...

Aleksandra Dera — wolontariuszka

Czutam sie zaskoczona gdy na oddziale
zobaczytam rados¢. Bez watpienia rodziny
chorych dzieci dotyka tragedia. Jednak nie
spodziewatam sie, ze ludzie maja tyle sity,
ze zamiast obwinia¢ Boga za niesprawiedli-
wos¢, zadawac ciagte pytania, dlaczego my,
potrafig sie z tym oswoic, i zy¢ "normalnie”,
cieszyc sie, Smiac i zartowac.

Katarzyna Karpacz — wolontariuszka

Fundacja/hospicjum to dla mnie jedna
wielka kochajaca sie rodzina, wsparcie i sita
do pokonywania trudnosci czy probleméw
oraz miejsce gdzie dostrzega sie potrzeby
kazdego cztowieka.

Justyna Matyszko — wolontariuszka

Od pacjentéw nauczytam sie tego, ze nie
nalezy sie w zyciu poddawac, nalezy walczyé
do kofica mimo przeciwnosci losu.

Monika Pieczur — wolontariuszka

Site do dziatania daje mi fakt, ze nasze
czyny naprawde komus$ pomagaja sprawiaja,
ze ich zycie staje sie lzejsze...

Karolina Anna Kosz —wolontariuszka
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Szpital juz nie taki straszny,
gdy wolontariusze umilaja czas matym
pacjentom na Onkologii.

AN AN

Zadna kwesta nie odbytaby sie bez

Wolontariuszy o wielkich sercach,
ktorzy swoéj wolny czas poswiecajg na
zbieranie funduszy na rzecz naszych
Podopiecznych.
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Wolontariuszki pakuja prezenty
dla matych Podopiecznych
hospicjum, ktérych za chwile
odwiedzg wraz ze Sw. Mikotajem
w ich domach. Dzieci czekaja

na nich z niecierpliwoscia.

NN
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Wolontariusze - nie dos¢,
ze zyczliwi i pomocni to
jeszcze szalenie szybcy.
Pomimo zmeczenia po
maratonie... uSmiech
nie schodzi im z twarzy.

Z taka ekipag mozna

ruszac na podbéj Swiata.
Dzien Dziecka dla naszych
Podopiecznych to szczegélny
dzieni radosci i dobrej zabawy
w doborowym towarzystwie
Wolontariuszy.

WOLONTARIAT - NA ZAWSZE ZMIENIA ZYCIE

»Nadzieja jest najcenniejsza towarzyszka zycia”
- wiedza to wolontariusze, ktérzy w galeriach
handlowych zbieraja datki do puszek na leczenie
i rehabilitacje matych Pacjentéw BHD.

< \\\\\\\\\\\\\\\\\V\\\\\\\\\\\\2\\\\\\\\\\\\\\\
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W centrum Biategostoku, w ramach kampanii
Pola Nadziei, wolontariusze przypominaja przechodniom, ze w naszym
sasiedztwie s3 chore Dzieci, ktore czekaja na nasza zyczliwos¢ i pomoc.

Zeby zonkile
zakwitty wiosna,
jesienia nasi
Wolontariusze
sadzg cebulki na
Polach Nadziei.
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WAKACYJNE

CHWILE WYTCHNIENIA

Zycie jest piekne! Mimo przeciwnosdi losu, staramy sie dostrzega¢ jak najwiecej
dobrych chwil. Nie ma nic bardziej bolesnego niz nieuleczalna choroba wtasnego
dziecka. Choc nie wiemy, ile czasu jest nam dane, aby by¢ razem

— ,,czerpiemy z zycia garsciami”.

Zaréwno rodziny, jak i my: pracownicy oraz wolontariusze Fun-
dacji, staramy sie towarzyszyé naszym Podopiecznym i przejsé te
nietatwa droge, ,trzymajac sie za reke”. Wspaniatym doSwiadcze-
niem jest wsp6lny udziat naszych Podopiecznych i ich rodzefstwa
w turnusie Rodzin hospicyjnych, ktéry organizujemy latem. Juz
trzykrotnie mieliSmy okazje poznac sie blizej (nie tylko od strony
medycznej) w Golf Park & Spa w Lipowym Moscie. Okazuje sie,
Ze nasze mamy maja talent nie tylko w budowaniu tratwy czy gry
w golfa, ale réwniez maja celne oko podczas strzelania z tuku. Nie
ujmujac oczywiscie tatusiom, ktérzy sa niezastgpieni.

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci

Wspélne gry i zabawy z rodzefstwem i wolontariuszami oraz ko-
rzystanie z urokéw hotelowego basenu, sauny czy relaksacyjnych
masazy, to tylko nieliczne momenty, kiedy rodzice moga poczué
chwile wytchnienia i zregenerowac sity. Najbardziej wyczekiwang
chwilg w tym przepetnionym harmonogramie sa wieczorne spotka-
nia i rozmowy przy grillu czy ognisku, ktére uswiadamiajg nam —jak
niewiele potrzebujemy do szczescia. Uczymy sie siebie nawzajem,
doceniamy i pozwalamy sobie na tzy wzruszenia i radosci — bo prze-
ciez hospicjum to tez zycie! Po prostu chcemy by¢ razem na dobre
i na zte - to takie wazne!

Magdalena Chimkowska
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AKADEMIA NARCLARSKA
T . o

Turnusy rehabilitacyjno - rekreacyjne organizowa-
ne przez Fundacje ,,Pom6z Im” odbywaja sie cyklicznie
—dwa razy w roku — latem i zima. Biorg w nich udziat Dzie-
ci po przebytej chorobie nowotworowej z Kliniki Onkologii
i Hematologii Dzieciecej UDSK. Wyjazdy te pozwalaja
Dzieciom uwierzy¢, ze pomimo choroby, ktéra je dotkneta
w niczym nie ustepuja swoim zdrowym kolegom i kolezan-
kom. Przebywajac na stoku walczg ze swoimi stabosciami
oraz ucza sie samodzielnosci. A do tego — specyficzny, gorski
klimat pozytywnie wptywa na postep i tempo rehabilitacji
oraz regeneracje organizmu. Rehabilitacja poprzez sport jest
jedna z najlepszych form terapii zalecanych przez specjalistow.

W turnusach bierze réwniez udziat rodzefstwo pacjen-
téw hospicyjnych, na co dziefi zyjace w cieniu choroby swo-
ich siostr i braci. W czasie wyjazdu rekreacyjnego moga
uprawiac rézne sporty oraz bra¢ udziat w prowadzonych
specjalnie dla nich grach i zabawach psychoedukacyjnych.
Dzieki podejmowanym dziataniom staramy sie wzmacniaé
poczucie wtasnej wartosci, uczy¢ zaufania do siebie i in-
nych oraz poznawa¢ zasady wspétpracy w grupie.

Marta Nowik
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Dlaczego i jak
POMAGAMY

Coraz wiekszym zaufaniem obdarzamy organizacje pozarzadowe.

| by¢ moze to jest powodem, ze coraz chetnigj za ich posrednictwem wspieramy
0soby potrzebujgce i cenne inicjatywy spoteczne. W 2016 roku co drugi Polak
przynajmniej raz przekazat srodki finansowe organizacji pozarzgdowe;j,

w tym potowa na WOSP.

Poczatek roku jest dla organizacji poza-
rzgdowych waznym czasem z racji dwoch
faktéw: finatu Wielkiej Orkiestry Swigtecz-
nej Pomocy oraz 1%, czyli mozliwosci prze-
kazania przez podatnikéw indywidualnych
czesci swojego podatku na rzecz wybranej
organizacji pozytku publicznego. WOSP an-
gazuje w pomaganie miliony oséb na catym
Swiecie. Jest najwieksza i najbardziej rozpo-
znawalng przez Polakéw akcja charytatyw-
na. Coraz bardziej roénie tez wsrdd Polakéw
Swiadomos¢ wartosci tak zwanego ,jednego
procenta”. W 2017 roku wsparto lub zade-
klarowato wsparcie organizacji poprzez 1%
az 82% Polakéw samodzielnie rozliczajgcych
sie z Urzedem Skarbowym (badanie KPMG
w Polsce pt. "Roczne zeznanie podatkowe
Polakéw PIT 2017"). Podczas tegorocznego
Finatu WOSP 2019 zebrano prawie 176 min
ztotych, natomiast z 1% za 2017 rok na rzecz
organizacji pozytku publicznego wptyneta
kwota ponad 730 min zt.

1% i Finat WOSP charakteryzuje jedna
wspblna cecha — akcyjnosé. W obu przypad-

kach mamy ograniczony czas zbiorek, ktére
sg powszechnie komunikowane i promowa-
ne. Co je r6zni? Tak naprawde w przypad-
ku 1% pomagamy angazujac srodki nie do
konca z ,wtasnej kieszeni”. Przekazujemy
bowiem czes¢ podatku, ktéry juz odpro-
wadzilismy do kasy panhstwa. A dzieki jego
zyczliwosci czeS¢ z naszego podatku moze
trafi¢ do potrzebujacych.

Akcje charytatywne sprawiaja, ze chet-
niej dzielimy sie z potrzebujacymi. Jedna
z zachet do wsparcia jest okreslony i ograni-
czony czas akcji — to mobilizuje darczyrce do
dziatania. Akcje sa dodatkowo nagtasniane
i szeroko komunikowanie spotecznie, co bu-
duje ich popularnos¢. Ale nie zapominajmy
tez o celu — jasno okreslony cel akcji zwiek-
sza szanse na pozyskanie wigkszego grona
darczyhcdw. Wiekszos¢ organizacji pozytku
publicznego wykorzystuje dziatania akcyjne
do pozyskiwania funduszy i daréw rzeczo-
wych. Przyktadem moga by¢ akcje Caritas
przedswigtecznych zbiérek zywnosci pod
hastem ,, TAK, Pomagam!” czy ,,Zaopiekuj sie

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci

aniotkiem” Stowarzyszenia Pomocy Rodzinie
Droga. Swoimi autorskimi akcjami charyta-
tywnymi moze pochwali¢ sie rowniez Fun-
dacja ,,Poméz Im”. Najwieksza i najbardziej
znang jest Miesigc Dobroczynnosci. Jednak
nie zapominajmy o tym, ze nie tylko dzie-
ki akcjom organizacje pozytku publicznego
s w stanie pozyskiwac fundusze na swoje
dziatania. Tak naprawde jest to stata, ciezka
praca, prosby, zachecanie, catoroczny wysi-
tek na rzecz tego, by dana organizacja mogta
zrealizowac swoje cele.

Bez wzgledu jednak na forme udzielanej
pomocy wazne jest to, ze coraz chetniej an-
gazujemy sie spotecznie. Najchetniej jako
darczyncy indywidualni wspieramy WOSP,
dzieci, osoby najubozsze, bezdomnych
i chorych. W 2016 roku co drugi Polak przy-
najmniej raz przekazat Srodki finansowe
organizacji pozarzadowej (za Raport Sto-
warzyszenia Klon/Jawor: Kondycja sektora
organizacji pozarzadowych w Polsce, 2017).
Nadal jednak przychody stowarzyszenh
i fundacji ze Zzrédet prywatnych nie sa

DLACZEGO | JAK POMAGAMY?



zbyt duze — stanowig ok. 13% ich budzetu
(za CAF World Giving Index, Raport z 2016
r). Dla poréwnania, w Wielkiej Brytanii to
44 %, a w Norwegii 38% budzetu sektora.
Pocieszmy sie jednak tym, ze oba te kraje
sg bogatsze od Polski, a dodatkowo maja o
wiele dtuzsze i bogatsze tradycje filantropii.
Moga by¢ jednak dla nas wzorcem, do ktére-
go mozemy i powinnismy dazy¢. Organizacje
pozarzadowe w Polsce coraz rzadziej siegaja
po wsparcie unijne (ze wzgledu na zawite
procedury i dtugi czas decyzyjny), a coraz
czesciej korzystaja ze wsparcia z krajowych
Srodkéw publicznych (w postepowaniach
konkursowych) i firm. Te ostatnie najchet-
niej wspieraja organizacje finansowo (40%),
rzeczowo (28%) lub wykonujac nieodptatnie
na ich rzecz ustugi (18%).

DLACZEGO | JAK POMAGAMY?

Tylko 7% duzych i Srednich firm w latach
2014-15 wsparto organizacje w formie wo-
lontariatu pracowniczego.

Czy kiedykolwiek zastanawialiscie sie dla-
czego pomagamy innym? Co nami kieruje?
Powody te sg diametralnie r6zne dla oséb
indywidualnych i firm. Czes¢ ludzi pomaga,
bo nie wyobraza sobie, aby mogto by¢ ina-
czej. Mozna powiedzie¢, ze takie osoby po-
maganie innym maja zakodowane w genach.
Tak zostaty wychowane i uksztattowane,
w ich najblizszym otoczeniu dostrzega sie
potrzeby innych i reaguje na nie. Cze$¢ z nas
pomaga, aby odwdzieczy¢ sie, czy sptaci¢
dtug. Pomagamy réwniez, aby poprawi¢ so-
bie nastréj, czy wzmocni¢ swoja samoocene.
Nieco inaczej wyglada to w przypadku firm.

| o ile osoby decyzyjne w kwestiach kie-
rowania pomocy przedsiebiorstwa na rzecz
organizacji pozarzagdowej rowniez kieruja sie
pobudkami indywidualnymi, to taka pomoc
przekuwana jest na poprawe rynkowego
wizerunku firmy, wzrost zainteresowania
ze strony kontrahentéw i wzrost sprzedazy.

Wazne jednak jest, ze przedsiebiorstwa
dostrzegaja potrzeby lokalnych spoteczno-
Sci, angazuja sie w pomoc innym i wspieraja
je. Im wiecej bedzie takich przyktadéw, tym
wieksza szansa, ze zaspokojone zostang po-
trzeby i oczekiwania coraz wiekszej liczby
organizacji, dzieki ktérym realizowana jest
pomoc tym, ktérzy naprawde tego potrze-
buja.

Joanna Czupryriska




DOBRO WRACA

Choc dziecihstwo powinno byc czasem radosci i beztroski to jednak nie zawsze
rzeczywistosc jest tak rozowa. Staramy sie zapewni¢ naszym Pacjentom w ich
krotkim zyciu to, czego najbardziej potrzebuja. Dzieki naszej pomocy medycznej,
moga przebywac w swoich wtasnych domach. Tam czujg sie bezpiecznie,
otoczeni mitosnym spojrzeniem i dotykiem swoich bliskich.

Rodzina jest w tym niezastgpiona —mama,
tata, brat czy siostra. Razem. Stad nasza
cicha obecnos¢ przy nich. Wizyty w domu,
codzienne telefony, odbierane MMS-y
(o kazdej porze, nawet o 2 w nocy, bo Miko-
taj nie chce spac i, guga” rozkosznie — jakze
sie wiec oprze¢, by sie nie podzieli¢ filmi-
kiem z pielegniarka dyzurng). Taka nasza
codziennos¢.

Wiemy doskonale, wraz z naszymi Rodzi-
nami (hospicyjnymi oczywiscie — bo to takie
»nasze” Rodziny), ze to wszystko nie bytoby
mozliwe bez wsparcia innych.

Wsparcie to czyn. Wyptywa z troski, do-
broci serca, otwartosci, przyjazni i mitosci.
Opiera sie czesto na bezinteresownosci. Bo
jak sie odwdzieczy¢ za... i tu nastapitaby
dtuga lista wszystkich lekoéw, ktére usmie-
rzaja dolegliwosci nie tylko bélowe, srodkéw
opatrunkowych, ktére zabezpieczaja rany,
tracheostomie, gastrostomie itd.

Jakimi stowami wyrazi¢ wdziecznosé
za sprzet medyczny utatwiajacy oddychanie
oraz sprzet rehabilitacyjny, przeciwdziataja-
cy przykurczom.

Witasciciele Ksiegarni TaniaKsiazka.pl
Zdjecie wykonane przez Monike Woronieckg podczas Andrzejkowego Balu Charytatywnego 2018 .

Jak podziekowaé¢ za oddech, kolejny
dzien, tydzieA, miesigc a nawet rok, gdy
wczesdniej nie dawano nawet dnia nadziei?
Jakimi stowami, czy czynami podziekowaé
za spetnione marzenie o wtasnym pokoju,
wymarzonym prezencie, rodzinnym wyjez-
dzie a przede wszystkim o mozliwosci bycia
razem w domu pod parasolem profesjonal-
nej holistycznej opieki?

W naszej codziennosci uczymy sie
prostoty. | dlatego po prostu — DZIEKUJE-
MY Przyjaciotom z Firmy Glosel sp z 0.0. spk,
ktéra jest wiascicielem marki TaniaKsigzka.pl.
Wspaniale pokazuja swoim przyktadem
jak mozna potaczyé biznes z dziatalnoscia
charytatywna. W 2013 roku, jak sami mé-
wig, postanowili ,,doda¢ koloréw” do swia-
ta ciezko chorych dzieci przekazujac czesé
zysku od kazdego zamoéwienia na rzecz
Podopiecznych Fundacji ,,Poméz Im” i od
tego czasu robig to regularnie.

W ten sposéb od poczatku akcji prze-
kazali juz 393966,35 PLN (stan na koniec
marca 2019 r) co jest realnym wsparciem
naszej dziatalnosci.
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Ponadto ,tanioksigzkowy” zespét ak-
tywnie wspiera wszystkie podejmowane
przez nas dziatania i akcje marketingo-
we. Trudno w kilku stowach wyrazi¢ na-
sza ogromng wdziecznos¢ za okazane
nam zaufanie, ogromne zaangazowanie
i wsparcie podjetej przez Fundacje idei.
Dziekujemy za Wsparcie przez duze W.

W wiernosc od 2013 roku, wrazliwosc,
wspomaganie nas,
spetnianie marzen, sumiennos¢, syste-
matycznosg,
przedsiebiorczosé, ktora sie hojnie dzieli,
podarunki dla dzieci, pomoc, pomysty,
asystowanie w codziennosci, altruizm,
R regularnos¢ w pomaganiu, rehabilitacje
naszych pacjentow,
C cel dobroczynny, przy kazdym zamé-
wieniu,
I hojnos¢, i udziat w naszych akcjach
(aukcjach), i ksigzki, ktore ciesza,
i blisko 400 tys. zt dla dziedi, i...
E empatie, energie,

TaniaKsigzka.pl jest najdynamiczniej
rozwijajaca sie firma na Podlasiu. Od 2013
roku systematycznie taczy biznes z poma-
ganiem. Czes¢ swoich zyskéw przeznacza
na rzecz Podopiecznych Biatostockiego
Hospicjum dla Dzieci. Dzieki otrzymanemu
wsparciu mozemy zmieniac szarg rzeczywi-
stos¢ naszych Malcow.

Firma w 2018 roku po raz kolejny zaje-
ta 1. miejsce w wojewddztwie podlaskim
w rankingu ,Gazele Biznesu” oraz 3.
miejsce w Rankingu Sklepéw Internetowych
Opineo.p|, a takze otrzymata dwie nagrody
w rankingu e-sklepéw Ceneo. Zdobyte
wyrdznienia to znak rozpoznawalny fir-
my dobrze zarzadzanej, uczciwej i cie-
szacej sie dobrg kondycjg finansowa.
Gratulujemy sukceséw i zyczymy dalsze-
go rozwoju. | oczywiscie kupujac ksigz-
ki, w wyszukiwarce wpisujemy zawsze
www.taniaksiazka.pl

Ewa Sadowska
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Sztafeta maratonska electrum EKIDEN.

Koncéwka roku 2014. W Fundacji Biatystok Biega pracowali$my nad
nowym wydarzeniem. Organizowaliémy juz bieg uliczny ,Biatystok Biega”,
od dwoéch lat z powodzeniem odbywat sie Biatystok Pétmaraton. To byty biegi
indywidualne. Chcieliémy da¢ fanom biegania co$ innego — bieg druzynowy.
Skoro druzyna, to warto mieé tez wspdlny cel, poza rywalizacja.

Uiedzlelitmy, 2e chcemy pomagad,
Ze bleganie moze niesé ze so%'? cos wiece|

niz preebycle dyctansu od startu do mety,

Tak wiec juz samo zatozenie naszej sztafety maratonskiej byto zwigzane
z pomaganiem, z jakimé celem charytatywnym. Tym bardziej, ze takich biegdw
w Biatymstoku nie byto, a w Polsce prawde méwiac, tez nie jest ich za duzo.
Pomyst byt. Wiedzielismy jak ma wyglada¢ wydarzenie, wiedzieliémy jak, nie
wiedzielismy komu mozemy poméc.

To byt prawdziwy zbieg okolicznosci. W czasie prac nad sztafetg zadzwonit
do mnie Adam Hermanowicz z Fundacji ,Pomé6z Im”. Prosit o... pomoc w orga-
nizacji biegu dla Hospicjum dla dzieci. Usmiech sam pojawit mi sie na twarzy.
Od razu zaproponowatem, zeby zrobi¢ co$ razem. Dos¢ szybko doszlismy do
porozumienia. Zgodzilismy sie, ze mozemy zorganizowaé wydarzenie i wes-
prze¢ Fundacje ,Poméz Im”.

W tym roku odbedzie sie juz 5. edycja sztafety. Wydarzenie cieszy sie
ogromnym zainteresowaniem. W ubiegtym roku wzieto w niej udziat prawie
2 tys. 0s6b, w tym 600 dzieci! Wszyscy biegamy i pomagamy. Przez 4 lata
wspotpracy, przekazalismy na konto fundacji 98,5 tys. zt.

Ciesze sie, ze biegacze pokazuja, jak maja wielkie serca. Pokazuja, ze bie-
ganie to radosny sport, ktéry z jednej strony wptywa niewatpliwie na zdrowie
i samopoczucie, z drugiej moze nies¢ naprawde duzo dobrego. “Zarazamy”
pozytywnga energig. Zachecam do przytaczenia sie do nas zawsze na poczatku
czerwca, kiedy wspélnie biegniemy dla Fundacji ,Poméz Im”.

Grzegorz Kuczynski — Fundacja Biatystok Biega

electrum
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\ Palisander’

systemy szalunkowe

PRAWDZIWA POMOC

musi ptyngc z serca...

Spétka Palisander, dziatajaca na rynku od ponad 25 lat to, naj-
wiekszy dostawca systeméw szalunkowych o wytacznie polskim
kapitale. Dzieki sieci oddziatow obstuguje budowy w catej Polsce
oraz Europie.

Oferta Palisander to peten wachlarz systeméw szalunkowych:
szalunki Scienne, stropowe, stupowe, systemy do budowy obiektéw
inzynieryjnych, systemy BHP i inne. Firma zapewnia tez obstuge
logistyczna i profesjonalny serwis techniczny oraz szereg ustug do-
datkowych, wyrézniajgcych jg na tle konkurencji.

Branza budowlana jest trudna, wymaga elastycznosci, umiejetnosci
dostosowywania sie do potrzeb rynku.

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci

Dlatego tak wazne jest stuchanie klienta, wyjscie naprzeciw
jego oczekiwaniom i partnerska wspotpraca. Jest to warunek, ktory
umozliwia realizacje projektéw trudnych technicznie i nietypowych,
wymagajacych nieszablonowych, indywidualnych rozwigzan, a takie
s dla firmy najbardziej cenne.

Palisander od lat skupia sie na dziataniu, nie tylko biznesowym.
Wspiera liczne fundacje i organizacje charytatywne, zgodnie z za-
sadg, ze czyny méwig wiecej niz stowa. Prawdziwa pomoc musi
ptynac z serca, nie checi pokazania sie, przyciagniecia czyjejs uwagi.
Firma nie ma potrzeby chwali¢ sie ani stawac w Swietle reflektoréw.
Swoimi dziataniami ma nadzieje inspirowac innych.

PRAWDZIWA POMOC MUSI PtYNAC Z SERCA



FAMILINE CENTRUM MEDYCZNE

Familijne Centrum Medyczne
powstato w 2016 roku z inicjatywy
Fundacji ,,Pomoz Im”.

Troska otaczamy Podopiecznych
Biatostockiego Hospicjum

dla Dzieci i ich Rodziny.
Zapewniamy bezptatnie pomoc
specjalistow z wielu dziedzin

w jednym miejscu i bez kolejek.

FAMILIJNE CENTRUM MEDYCZNE

Familijne Centrum Medyczne to miejsce, w ktorym kazdy moze liczy¢
na specjalistyczng pomoc lekarza — alergologa, chirurga, dermatolo-
ga, endokrynologa, gastrologa, ginekologa, hematologa, immunologa,
kardiologa, onkologa, ortopedy, pediatry, rehabilitanta czy urologa.
To wyjatkowa przestrzen, w ktorej taczg sie oczekiwania pacjentéw, ich
problemy zdrowotne, z najwyzszej klasy specjalistami wyposazonymi
w nowoczesny sprzet i aparature. Wykona¢ tu mozna badania: USG,
gastroskopii i kolonoskopii, Echo serca, badania Holtera i EKG. JesteSmy
Centrum Medycznym, w ktérym dbamy o zdrowie pacjentéw w kazdym
wieku — dzieci, dorostych, senioréw.

Familijne Centrum Medyczne to komfortowe miejsce, w ktérym znaj-
duje sie O5rodek Rehabilitacyjny im.Sue Ryder zapewniajacy rehabilitacje
na najwyzszym poziomie dla niemowlat, dzieci i dorostych. Wyposazony
jest w specjalistyczne gabinety terapeutyczne: magnetoterapii, Swiat-
tolecznictwa, laseroterapii, elektroterapii, ultradzwiekéw, hydroterapii.

Korzystajac z ustug FCMed
stajesz sie Darczynca!
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FUNDACJA PomoOz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci



n2y¢ to znaczy dziekowaé
za stoneczny blask i mitosc, za ciepto
i czutosé, ktorych jest tak wiele
w ludziach i rzeczach".

PAM BROWN

FUNDACJA Pomoz Im Biatostockie Hospicjum dla Dzieci
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& Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci — za wsparcie na starcie,

& Tania Ksigzka - za to, Ze razem z ksigzkami sprzedaje mito$¢ do pomagania,

& Fundacja Biatystok Biega — za tysigce wybieganych kilometréw dla naszych Dziedi,

& Rosti — za aktywne wigczanie sie w kazdg wymyslona przez nas akgje,

& Auchan Produkcyjna — za czekoladki, soczki, znicze i wiele, wiele innych rzeczy, o ktére poprosimy
oraz zawsze otwarte drzwi dla wszystkich naszych akdji,

¥ Pani Matgorzacie i Krzysztofowi Wigstaw — za ofiarnos¢ i wsparcie,

& Castorama — za materiaty do Bajkowych Pokoi naszych Podopiecznych,

& Blu salony tazienek — za glazure i armature do tazienek naszych Podopiecznych,

& Globart — za pomoc sgsiedzka, billboardy, banery i udostepnione magazyny,

& Fundacja Sue Ryder — za wyposazenie Centrum Rehabilitacji Familijnego Centrum Medycznego,

& Octownia Biatystok — za kazdg butelke octu z sercem,

& PSS Spotem - za wsparcie w naszych akcjach,

& Drukarnia Koncept — za zyczliwosc, cierpliwos¢, usmiech i dobre serce przy tworzeniu Biuletynu

& Nutricia — za jedzenie dla naszych Dzieci i wsparcie przy organizacji balu andrzejkowego,

& Multi Packaging Solutions — za wydruk kalendarzy kolejny rok z rzedu i wspieranie naszych akgji,

& Opera i Filharmonia Podlaska - za piekne, wspélne, listopadowe koncerty,

& Kaja Sport — za pitki, czapki, koszulki na wyjazdy rehabilitacyjne,

& Palisander — za pomoc czynami,

& Gazeta Wyborcza - za Choinke Darczyncow,

& Radio Biatystok — za kazdg rozmowe na antenie i poza nig,

& TVP3 Biatystok — za czujne, przychylne ,,0ko” Obiektywu,

& Krynka - za kazdg podarowana krople wody,

& Cemhurt - za betony, zaprawy, kleje i inne ciezkie rzeczy potrzebne do remontu Bajkowych Pokoi,

& Unicell - za kolorowe Sciany w Bajkowych Pokojach,

& Promotech - za pamiec o nas zawsze, kiedy potrzeba,

& Budimex - za wsparcie finansowe,

& Iwona Kuzmicz - za upiekszanie paznokci dla naszych mam,

& J2studio - za projekty i wykreowanie przestrzeni naszej siedziby,

& Bartosz — za dwa dary serca w roku,

& Lipcowy 0gréd — za otwarte drzwi,

& Lipowy Most — za Pikniki Rodzinne i wypoczynek letni dla hospicyjnych Rodzin,

& Celebrityboutique — za modne wsparcie,

& Artea Otwarta Przestrzei Artystyczna — za pomaganie z pasja i dzielenie sie swoim talentem,

& Pigc Deboéw, Samasz, Kaliccy, Rol Pol Otdakowscy, JKE, Aqua Tech, Coral, Gres Kutnik, Subaru,
Bruno-Tassi, Sprint, Sklep motoryzacyjny Jarostaw Guta, Alex, zadtuzenia.com, Honya

— za regularne dary serca. ) )
Dzigkyjemy
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Dzieki darczyncom juz od 10 lat otwieramy parasol opieki
nad nieuleczalnie chorymi DzieCmi z catego wojewodztwa podlaskiego.

Prowadzimy Biatostockie Hospicjum dla Dzieci, Jestesmy do dyspozyciji
naszych Podopiecznych i ich Rodzin w dzien i w nocy,
przez 24 godziny, 365 dni w roku.

Od 28 lat wspieramy takze dzieci w trakcie i po leczeniu onkologicznym.

11%| to podstawa naszego dziatania i pomagania
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mozemy zapewnhi

catodobowa zakup srodkow zakup aparatury
opieke medyczng opatrunkowych i higienicznych medycznej

rehabilitacje opieke socjalng grupy wsparcia dla
rodzicéw i dzieci

Pomoéz Im, bo Zycie mamy tylko jedno.




